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Resumo

O presente relatorio surge, no ambito do 22 Mestrado em Cuidados Paliativos da
Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias (ESALD), do Instituto Politécnico de Castelo
Branco, como parte integrante dos requisitos necessarios a obtencdo do grau de
Mestre em Cuidados Paliativos. Resulta de um processo reflexivo, relativamente a
pratica clinica junto de uma equipa diferenciada em cuidados paliativos, sendo
norteado pela aquisicdo de competéncias.

A formacao, o trabalho de equipa, a otimizacdo da comunicagao e a integracdo nos
hospitais de protocolos de cuidados integrados e de equipas de cuidados paliativos
devem constituir estratégias a implementar no sentido de colmatar dificuldades.
Apenas com um diagndstico definido de ultimos dias ou horas de vida (UDHV) é
possivel reajustar o plano de cuidados e definir como objetivos principais o controlo
de sintomas, as medidas de conforto, a suspensao de intervencoes inadequadas e o
apoio a familia.

Ao longo do documento procura-se dar resposta aos objetivos: refletir
criticamente sobre a tipologia e o modelo de organizacdo da Equipa de Cuidados
Paliativos onde decorreu a pratica clinica (ECPC); demonstrar competéncias na
implementacdo de um plano assistencial de qualidade a pessoa com doenca croénica,
avancada e progressiva, a sua familia e ao seu grupo social de perten¢a, maximizando
a qualidade de vida e diminuindo o sofrimento; rever criticamente e de modo
integrado as competéncias adquiridas, ao nivel dos pilares dos cuidados paliativos
(comunicac¢do, controle de sintomas, apoio a familia e no trabalho em equipa);
demonstrar a metodologia de aquisicdo de competéncias instrumentais, interpessoais
e sistémicas; descrever o processo de implementacdo e desenvolvimento do projeto
de intervencao na UCB.

De forma descritiva, reflexiva e critica, encontra-se suportado por evidéncia
cientifica, descreve e explica as atividades desenvolvidas e os objetivos pretendidos.
Genericamente, encontra-se organizado em dois momentos: a pratica clinica
desenvolvida, organizada segundo os pilares dos cuidados paliativos e o projeto de
intervencdo implementado, com enfoque no diagnoéstico clinico de ultimos dias ou
horas de vida e na avaliacao e planeamento dos cuidados ao doente. Todo o percurso
desenvolvido é pautado pela responsabilidade e vontade em disseminar a filosofia e
as boas praticas na area, procurando constituir um fator motivacional para outros
profissionais.

Palavras chave

Cuidados Paliativos; Prdtica Clinica; Processo de Diagnéstico Clinico; Ultimos Dias ou Horas de Vida;
Hospital de Agudos






Abstract

This report comes under the 2nd Master Degree of Palliative Care of Escola
Superior Saude Dr. Lopes Dias (ESALD) of Instituto Politécnico de Castelo Branco, as
an integral part of necessary requirements to obtaining the degree of Master in
Palliative Care. It results from a reflective process, relatively to clinical practice with a
differentiated team in palliative care, guided by the acquisition of competencies.

Training, teamwork, optimization of communication and integration of integrated
care protocols and palliative care teams in the hospitals should be regarded as
strategies to implement in a way to bridge the observed difficulties. Only with a
definite diagnosis of last days or hours of life (UDHV) is possible to adjust the care
plan and set as main objectives the symptoms control, the comfort measures, the
suspension of inappropriate interventions and the family support.

This document aims respond to predetermined objectives: reflect critically about
the typology and the organization model of ECPC; demonstrate skills in implementing
a quality care plan to patient/person with chronic disease, advanced and
progressively, to his family and his social group of belonging, maximizing the quality
of life and decreasing the suffering; review critically and an integrated manner the
acquired competencies, at the level of the palliative care pillars (communication,
symptom control, family support and in teamwork); demonstrate the methodology of
acquiring instrumental, interpersonal and systemic competencies; describe the
process of implementation and development of intervention project at UCB.

Through descriptive, reflective and critical way this document is supported by
scientific evidence and delineated in consonance with the activities developed and
the intended goals. Generically, is organized in two moments: the clinical practice
developed, organized along the pillars of palliative care and the intervention project
implemented, with emphasis in clinical diagnosis of last days or hours of life and in
assessment and planning the cares to patient. The entire route developed is guided by
responsibility and will in disseminate the philosophy and good practices in the area,
looking establish a motivational factor to other professionals.

Keywords

Palliative Care; Clinical Practice; Clinical Diagnostic Process; Last Days or Hours of Life; Acute Care

Hospital
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Relatério de Pratica Clinica em Cuidados Paliativos:
Diagnéstico Clinico, Avaliagdo e Cuidados ao doente nos ultimos dias ou horas de vida, em contexto de hospital de agudos

1. Introducéo

No ambito do segundo curso de mestrado em Cuidados Paliativos (CP) da ESALD,
do Instituto Politécnico de Castelo Branco, surge como requisito a obten¢do do grau
de Mestre, a elaboracdo de um relatério detalhado onde se encontrem descritas as
atividades desenvolvidas e as competéncias adquiridas durante a pratica assistencial,
de forma a responder aos objetivos tracados a priori. Pretende-se que este seja um
documento reflexivo onde se encontre descrito e fundamentado, dentro do contexto
cientifico do curso, todo o trabalho realizado ao longo do percurso formativo.

Os avangos na ciéncia e na tecnologia alcangados nas ultimas décadas conduziram
ao aumento da esperanca média de vida, o que resultou num maior envelhecimento e
numa maior prevaléncia de doengas crénicas (Bloomer, Endacott, O’Connor, & Cross,
2013; Sousa, 2010). A par destes fend6menos as alteracdes socioecondmicas a que
assistimos introduziram importantes modificagdes estruturais, quer a nivel social,
quer na saude, o que contribuiu para fragilizar a solidariedade entre geragdes,
aumentando a necessidade de apoio, a procura de profissionais de saude (Gil-Julia,
Bellver & Ballester, 2008; Payne et al., 2010) e um aumento progressivo do nimero
de internamentos a nivel hospitalar. Enquanto profissionais a certeza da
inevitabilidade da morte coloca-nos perante o desafio de responder as necessidades
da pessoa com doenga croénica, progressiva e incuravel.

O cuidar holistico inerente ao processo de morrer teve inicio entre a década de 60
e 70, sobretudo com os movimentos de Cicely Saunders em Inglaterra e Elisabeth
Kubler-Ross nos Estados Unidos da América. Estas, procuraram uma resposta para a
visdo biomédica onde a paliagdo do sofrimento e a humanizacdo da morte eram
totalmente banidas da esfera de cuidados dos profissionais de saude. Em 2002, a
Organizacdo Mundial de Saude, redefiniu o conceito de CP como sendo cuidados que
visam melhorar a qualidade de vida dos doentes, com doenca cronica e incuravel, e
suas familias, prevenindo e aliviando o sofrimento, através da detecdo precoce, da
avaliacdo adequada e do tratamento rigoroso dos problemas biopsicossociais e
espirituais. Atualmente, a filosofia dos CP encontra-se difundida pela generalidade
dos paises ocidentais, embora de modo assimétrico (Marques et al, 2009). Em
Portugal, por exemplo, apenas na década de 90 decorreram as primeiras iniciativas
relacionadas com a area e seria apenas em 2004 que a Direcao Geral de Satude (DGS)
publicaria o Programa Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP), onde estes foram
reconhecidos como elemento fundamental dos cuidados de satde (DGS, 2004;
Marques et al., 2009).

Segundo as estimativas de alguns autores cerca de 60% dos doentes falecidos
necessitaram de CP (Gomez-Batiste et al, 2011). Capelas (2009), utilizando as
férmulas preconizadas por Gomez-Batiste et al., Herrera et al. e Ferris et al, e através
de dados demograficos do Instituto Nacional de Estatistica (INE) referentes ao ano de
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2007, calculou que em Portugal nesse ano cerca de 62.000 doentes necessitaram de
CP. A maioria destes doentes encontra-se internada em hospitais de agudos onde os
défices de comunicacdo entre os membros das equipas e o modelo biomédico,
dificultam a tomada de decisdes em fim de vida e um adequado controlo de sintomas
(DGS, 2004; Gibbins, McCoubrie, Alexander, Kinzel, & Forbes, 2013; Walling, Brown-
Saltzman, Barry, Quan, & Wenger, 2008).

Fazendo uma andlise ao panorama atual dos servicos de sauide constata-se que as
necessidades paliativas sdo transversais a todo o sistema, sendo estes cuidados
aplicaveis numa diversidade de contextos (Gamondi, Larkin, & Payne, 2013a). No
documento de 2013 da European Association for Palliative Care - EAPC (Gamondi et
al., 2013a), onde se destacam as competéncias e a educacdo em CP, é ressaltada a
importancia de todos os profissionais serem devidamente preparados. Destaca-se a
este nivel a importancia de programas educativos estruturados de modo
interdisciplinar que fomentem o autoconhecimento e o continuo desenvolvimento
profissional (Gamondi et al, 2013a). Permitindo, o incremento desta filosofia na
pratica assistencial, a mudanca de paradigma de atuacdo e a oferta de respostas
sensiveis a atual situacdo social, demografica e de saide (ESALD, 2011; Gamondi et
al, 2013a).

Dado que os UDHV correspondem a uma fase especialmente intensiva e delicada
pelo impacto que causam tanto no doente, como na familia e na equipa de cuidados, é
premente que os profissionais de saude adquiram competéncias pessoais e
profissionais que lhes permitam estar preparados para identificar o doente nesta
etapa da vida, sentindo-se simultaneamente seguros, perante o processo de gestdo
dos cuidados (Neto in Barbosa & Neto, 2010; Bloomer, Moss, & Cross, 2011;
Ellershaw & Ward, 2003; Rosario, Pascual, & Fraile, 2002; Sapeta & Lopes, 2007).
Apenas com um diagnostico definido é possivel reavaliar intervengdes terapéuticas,
reajustar o plano de cuidados e definir como objetivos o controlo de sintomas, as
medidas de conforto, a suspensdao de medidas inapropriadas e o apoio a familia.
Contudo, se por um lado assistimos a uma elevada taxa de mortalidade em contexto
hospitalar, o que deveria familiarizar os profissionais com este tipo de procedimento,
por outro a concegdo “hospitalocéntrica” cria ainda grande relutancia nestes.

A dificuldade na realizacdo de um diagndstico de UDHV prende-se com a
multiplicidade de fatores inerentes. De forma genérica Gibbins et al. (2009) enfatiza o
papel do doente, da familia, do profissional de saude e da instituicdo prestadora de
cuidados. Coombs, Addington-Hall, & Long-Sutehall (2012) refere ainda que a
perspetiva, os valores, as crencas e as experiéncias anteriores dos membros da
equipa de saide sdo também fatores que influenciam a identificacdo e a transicao dos
cuidados no fim de vida. Ressaltando ainda, a importancia dos conhecimentos base
dos profissionais, o tipo de formagdo avancada que possuem e a tipologia e duragao
da relagdo que estabelecem com o doente. Seguindo esta linha de raciocinio importa
relembrar as barreiras a realizagdo do diagndstico de morte iminente, apresentadas
por Ellershaw & Ward (2003): a esperanca que o doente melhore; a auséncia de
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diagnostico definitivo; a manutencdo de intervengdes irrealistas; o desacordo entre os
elementos da equipa; a dificuldade em reconhecer sinais e sintomas chave; a
dificuldade em comunicar; e as barreiras espirituais, culturais e médico-legais.

Embora os manuais de boas praticas enfatizem a necessidade e a possibilidade de
um diagnéstico precoce de UDHV, na pratica clinica este continua a ser feito de forma
tardia, sendo mesmo inexistente em alguns casos (Jakobsson, Bergh, & Ohlén, 2007).
A auséncia deste diagnostico por parte de toda a equipa compromete a efetividade
dos protocolos de cuidados integrados (PCI’s) para o fim de vida, como o Liverpool
Care Pathway - LCP (Gibbins et al., 2009).

A exercer fungdes enquanto enfermeira, inicialmente numa Unidade de Cuidados
Integrados de Longa Duracdo e atualmente num hospital de agudos, ressalto o
aumento da prevaléncia de uma populacdo idosa, com quadros de pluripatologia,
doencas avancadas e progressivas e elevado grau de dependéncia, situacdes para as
quais as equipas tém dificuldade em adaptar os cuidados. Motivada pela necessidade
de encontrar respostas que me ajudem a crescer quer a nivel pessoal, quer
profissional, iniciei um caminho de aprendizagem e autoconhecimento ao longo deste
mestrado. Ao refor¢o de conhecimentos, decorrente da componente tedrica, a pratica
clinica assumiu-se enquanto elo de ligacdo, para mim altamente motivador,
permitindo consolidar competéncias de forma ativa e consistente.

A pratica clinica pressupde a realizacdo de um estadgio numa equipa de CP. Das
300h programadas, optei por realizar 200h junto da “Equipo de Cuidados Paliativos -
ECPC?” - a qual desenvolve o seu trabalho em contexto intra-hospitalar e na
comunidade, na regido autonoma da Extremadura, em Espanha. O periodo de estagio
decorreu de 4 de Marco a 30 de Abril do presente ano. A opg¢ao por realizar a pratica
clinica neste local prendeu-se com o facto desta ser uma oportunidade em conhecer e
trabalhar inserido numa equipa de referéncia e com um notavel percurso no ambito
dos CP, num pais onde a filosofia deste tipo de cuidados é exemplo a seguir. Aqui, foi
possivel refinar e apurar as competéncias aprendidas na teoria, tendo como suporte
um ambiente seguro e de apoio a aprendizagem, que promoveu a autorreflexao e o
pensamento critico (Gamondi et al., 2013a).

As restantes 100h foram dedicadas a implementac¢ao de processos de melhoria no
local onde exerco fungdes. Este projeto de intervencdo foi desenvolvido em duas
etapas. Na primeira, a participagdo num estudo de investigacdo realizado na
instituicdo onde exer¢o fung¢des (UCB), o qual procurou averiguar o nimero de
doentes internados, com necessidades paliativas. Pretendendo-se fazer um
diagnostico de necessidades e melhorar a organizacdo dos recursos e dos cuidados de
saude disponibilizados a estes doentes. Na segunda parte do projeto foi elaborada
uma sessao de formacao, com enfoque no diagnoéstico clinico de UDHV e na avaliacdo

1 Estrategicamente serao utilizadas siglas nao identificativas dos servicos referidos neste relatorio.
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e planeamento dos cuidados ao doente, que procurou colmatar as falhas identificadas,
quer pela avaliacdo de necessidades realizada a priori, quer pelo proprio estudo de
investigacdo. Atendendo que uma significativa parte dos doentes com doenga crénica
e incuravel tendem a ter maior probabilidade de institucionalizacao e dado que uma
das participantes neste projeto desenvolve a sua atividade profissional numa
estrutura residencial para idosos, decidimos estender e adaptar a formac¢do a outros
contextos.

O presente relatorio encontra-se organizado em duas partes principais: na
primeira procede-se a descricao do periodo de pratica clinica na ECPC, esta encontra-
se organizada segundo os pilares dos CP (comunicagdo, apoio a familia, controlo de
sintomas e trabalho em equipa) e procura descrever as atividades desenvolvidas em
consonancia com os objetivos pretendidos e as competéncias adquiridas. Na segunda
parte procede-se a descricao das etapas que permitiram dar consisténcia ao projeto
de intervencao delineado, passando pela avaliacdo de necessidades, a evidéncia
cientifica e a implementac¢do, com descricdo e apresentagdo de resultados do estudo
de investigacao e da sessdo formativa implementada.

Procura-se através deste relatério dar resposta aos seguintes objetivos:

— Refletir criticamente sobre a tipologia e o modelo de organizac¢do da ECPC;

— Rever criticamente e de modo integrado as competéncias adquiridas, nas areas
chave dos CP: comunicagdo, apoio a familia; controlo de sintomas e trabalho
em equipa;

— Demonstrar a metodologia de aquisicdo de competéncias instrumentais,
interpessoais e sistémicas ao nivel das areas chave em CP;

— Demonstrar competéncias na implementacio de um plano assistencial de
qualidade a pessoa com doenga crdnica, avangada e progressiva, a sua familia e
ao seu grupo social de pertenga, maximizando a qualidade de vida e
diminuindo o sofrimento;

— Descrever o processo de implementacdo e desenvolvimento do projeto de
intervenc¢do na UCB e na estrutura residencial para idosos.

Pretende-se que este documento constitua um percurso descritivo, reflexivo e
critico, suportado por evidéncia cientifica com privilégio de referéncias bibliograficas
de fontes primarias através de bases de dados de referéncia como: Biblioteca do
Conhecimento Online (B-On); Biomed®; PubMed®; Scielo Global; Repositorio
Cientifico de Acesso Aberto de Portugal; OPENDOAR - Directory of Open Acess
Repository; ResearchGate; EBSCO. Adicionalmente, utilizou-se o motor de busca
GOOGLE® e foram ainda consideradas referéncias bibliograficas pertinentes
mencionadas nos documentos analisados. Ao longo deste trabalho foram adotadas
como metodologia de referenciacdao as normas definidas pela American Psychological
Association, dado a sua ampla difusao no meio académico e a nivel de publicagdes de
referéncia.
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2. Contextualizacao da Pratica Clinica

Segundo o PNCP (DGS, 2004), a complexidade das situagdes clinicas, a diversidade
das patologias, a exigente utilizacdo de um largo espetro terapéutico e a gestdo
holistica de situagcdes de sofrimento intenso requerem por parte dos profissionais
uma preparacgao soélida e diferenciada. Desta forma, a pratica clinica junto de equipas
diferenciadas em CP surge como requisito a consolida¢cdo de conhecimentos tedricos
e praticos adquiridos, de modo a facultar a aquisicdo de competéncias em CP.
Partindo destes pressupostos, no ambito do 32 semestre do 22 ano de Mestrado em
Cuidados Paliativos da ESALD, procedeu-se a pratica clinica junto da ECPC.

Esta é uma equipa multidisciplinar, que desenvolve um trabalho interdisciplinar,
de reconhecido mérito em varios niveis de satde, no contexto intra-hospitalar, na
comunidade, através de consulta externa e ainda com acompanhamento telefdénico, o
que imprimiu uma enorme versatilidade assistencial a minha experiéncia.

A escolha da ECPC para concretizar as 200 horas de pratica clinica assistencial
resultou de uma vontade, pessoal e profissional, em conhecer a organizacao de outros
sistemas de saude e de poder estabelecer uma andlise comparativa destes com o
sistema de saude portugués. Estando os CP e a sua filosofia solidamente
implementados em Espanha e dado que esta equipa retne critérios de qualidade
definidos pela EAPC e pela Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP), a
possibilidade deste estagio surgiu como uma oportunidade de crescimento e
consolida¢do dos conhecimentos adquiridos e uma possibilidade de transpor as suas
praticas para o exercicio da minha profissao.

Para entender a forma como os meus objetivos poderiam ser alcangados junto da
equipa socorri-me de uma analise detalhada a documentos oficiais como: o
“Programa MARCO” (Servicio Extremefio de Salud - SES, 2002) e o Plano Estratégico
2007-2010, do Observatério Regional de Cuidados Paliativos da Extremadura
(Rocafort, Vargas, Flores, & Toro, 2007). Através destes documentos tornou-se
percetivel a importancia atribuida por estas equipas ao processo formativo e a
investigacdo, pelo que desde cedo percebi que este seria um percurso marcado por
uma continua troca de experiéncias. Foi também evidente que o trabalho de equipa, a
interdisciplinaridade e a articulacdo com outras equipas, eram requisitos para a sua
atuacdo constituindo para mim um fator de adicional motivacao (Rocafort et al., 2007;
SES, 2002). Por fim, a analise detalhada destes programas proporcionou-me uma
interessante visdo acerca da prevaléncia de doentes idosos e das caracteristicas
demograficas, de morbilidade e de dispersdo geografica, visto que estas se
aproximavam da realidade onde exerco fung¢des, o modelo de atuacao desta equipa
surgiu como um exemplo a seguir.

Por forca de questdes burocraticas inerentes ao processo de estagio, as datas
inicialmente calendarizadas para a pratica clinica tiveram de ser alteradas, passando
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para o periodo de 04 de Marc¢o a 30 de Abril (Tabela 1). Antes de dar inicio a pratica
clinica, além da comunicacgdo estabelecida por correio eletronico, foi agendada uma
visita ao servico de acolhimento, de forma a apresentar o nosso projeto de estagio, os
nossos objetivos e uma sugestdo de planificagdo de turnos. Desde o primeiro
momento foi percetivel na equipa uma enorme recetividade e disponibilidade para
nos acompanhar neste percurso.

Tabela 1- Distribuicdo temporal dos turnos realizados durante a pratica clinica

2014 Semana Se?el:.'r':a' Ter¢a-feira Q}l;:;a- Quinta-feira | Sexta-feira Sdbado Domingo

12 3 4 5 6 7 8 9
Za 10 11 12 13 14 15 16

Margo 32 17 18 19 20 21 22 23
42 24 25 26 27 28 29 30
52 31 1/4 2/4 3/4 4/4 5/4 6/4
62 7 8 9 10 11 12 13
7 14 15 16 17 18 19 20

Abril
82 21 22 23 24 25 26 27
92 28 29 30 1/5 2/5 3/5 4/5

A opgdo pela distribuicdo dos 25 turnos ao longo de 9 semanas consecutivas
prendeu-se com a necessidade de conciliar a pratica clinica com as minhas obrigacdes
profissionais. Tendo-se revelado uma estratégia util na observacado e integracdo das
dindmicas da equipa e no acompanhamento regular e sequencial dos doentes.

O uso da lingua castelhana constituiu um desafio no estabelecimento de padroes
de comunica¢do eficaz. Sobretudo junto dos doentes e familias, ja4 que dentro do
castelhano empregavam outros dialetos regionais. Contudo, com o tempo e auxilio da
equipa, este foi um desafio totalmente superado tornando-se inclusive numa
aprendizagem de cariz cultural. A enorme recetividade da equipa, a sua constante
disponibilidade e a larga experiéncia e formag¢do no ambito dos CP foram
determinantes no desenvolvimento de competéncias na area e dos objetivos e
atividades previamente definidos.

2.1 Caracterizacao da equipa de acolhimento

Em 2001 com a publicacao do Plano de Saude (2001-2004) da Regidao Autonoma
da Extremadura é enfatizada a importancia de programas de CP enquanto
indicadores de qualidade de um sistema de satide. Surgindo assim em 2002 no ambito
do Programa Regional de CP da Extremadura, o Programa MARCO (SES, 2002). Este
surge como resposta as alteragdes demograficas e de morbilidade, ao aumento da
esperanca média de vida e as mudancas sociais e econémicas registadas nos ultimos

anos e que conduziram ao aumento da prevaléncia de doenca crénica e da
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necessidade de apoio a médio e longo prazo. Com o objetivo de melhorar a qualidade
de vida dos doentes e suas familias, de uma forma racional, organizada e eficiente e
norteado pelos principios do sistema nacional de saude espanhol, o programa
procura garantir a prestacio de CP enquanto direito legal dos cidadaos
independentemente do lugar, circunstancia ou situacdo em que se encontrem. De
forma a atingir este propoésito utiliza como estratégias a coordena¢do dos varios
niveis assistenciais de saude, a abordagem interdisciplinar e holistica, a formagao
continua de profissionais e familias, o fomento pela investigacdo e a divulgacao de
planos de atuagao para cuidados de exceléncia.

bY

Relativamente a organizacdo estrutural dos servigos de sadde, a comunidade
auténoma da Extremadura é constituida por oito areas: Badajoz; Caceres; Mérida;
Plasencia; Don Benito-Villanueva; Navalmoral; Llerena-Zafra e Coria. Existindo em
cada uma delas uma equipa de suporte em cuidados paliativos (ESCP). A area de
saude onde decorre a atividade da ECPC é apontada como a mais envelhecida e com
maiores indices de dependéncia de idosos (SES, 2002). Adicionalmente, assiste-se
ainda nesta zona a uma elevada dispersao geografica e uma elevada proporgao de
zonas rurais com popula¢do envelhecida, o que constitui um desafio acrescido a
garantia de equidade e acessibilidade dos doentes com necessidades paliativas. No
sentido de colmatar estes obstaculos o programa MARCO prevé como estratégias o
envolvimento de equipas comunitarias e hospitalares em interligacdo com ESCP e a
promocdo do papel da familia enquanto cuidador e do domicilio enquanto lugar de
referéncia do doente (SES,2002).

Com intuito de estabelecer uma ponte entre os dados obtidos nos documentos
oficiais e os doentes acompanhados durante a pratica clinica, analisaram-se as
informacdes referentes aos doentes “ativos” e “passivos”2. As quais serdo
apresentadas ao longo deste relatorio. Relativamente a média de idades do primeiro
grupo, o género feminino apresentava uma média de * 69,9 anos e o masculino de =
75,9 anos. Ja no grupo de doentes passivos a média era de = 78,3 anos para as
mulheres e = 83,4 anos para os homens. Quanto a distribuicdo por género, nos
doentes ativos predominava uma populacdo masculina, enquanto nos passivos a
populacdo predominante era feminina (Grafico 1).

2 Esta terminologia decorre em funcao do estadio da doenca, das necessidades presentes ou do grau de sofrimento,
onde a situacao pode ser definida como acompanhamento “ativo” sendo alvo de um seguimento regular, ou “passivo”,
apenas com acompanhamento telefonico mensal, mas sob compromisso de disponibilidade continua por parte da equipa e
possibilidade da situacao ser reativada sempre que se justifique. Da mesma forma um doente ativo pode passar ao estado
passivo, sempre que exista estabilizacdo de sintomas por longos periodos de tempo ou mudanca de domicilio para fora da
regido.
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Doentes Ativos Doentes Passivos

® Feminino ™ Masculino B Feminino ™ Masculino

Grafico 1- Distribuicdo dos doentes ativos e passivos por género

No grafico seguinte (Grafico 2), observam-se os doentes ativos acompanhados por
Centros de Saude de referéncia, ressaltando-se a dispersao territorial dos doentes e a
indispensabilidade de suporte nos varios contextos de cuidados. Neste ambito a EAPC
(2009a) corrobora que em zonas rurais uma atuacdo abrangente por parte das
equipas rentabiliza os recursos existentes.

Ceclavin _ 2
Moraleja [ 2
Torre Don Miguel [N 2
Torrejoncillo [ NG 2
Valverde | EG_———
T
Coria GGG

Grafico 2 - Distribuicdo dos doentes ativos por Centro de Saude de Referéncia

Com desenvolvimento e inicio de fun¢des entre os anos 2002 e 2003, a ECPC
funciona em horario fixo, todos os dias tteis, entre as 8 horas e as 15 horas. Encontra-
se sediada no hospital HCC, no departamento ambulatério, numa zona resguardada
da agitacdo inerente ao contexto hospitalar, o que a torna bastante acolhedora.
Apresenta um espaco fisico proprio composto por gabinete médico, onde decorrem as
consultas dos doentes, as conferéncias familiares e tratamentos médicos, sendo ainda
local privilegiado das dindmicas do servico como reunides de equipa ou ainda do
armazenamento de processos clinicos e de medicacdo; gabinete de enfermagem,
utilizado sobretudo no arquivamento de processos e armazenamento do material
necessario a prestacdo de cuidados; gabinete de psicologia, onde o psicélogo da
equipa desenvolve o seu trabalho; sala de tratamentos, onde sdo prestados cuidados
de enfermagem; e sala de espera que faz a ligagdo com as estruturas anteriores, sendo
o local de acolhimento inicial ao doente e familia. A equipa possui ainda viatura
prépria para deslocagdes na comunidade.

No que concerne a constituicdo da equipa existe consondncia com as
recomendac¢des internacionais, sendo esta multidisciplinar e com um trabalho
desenvolvido na base da interdisciplinaridade (EAPC, 2009a). Atualmente a ECPC é

composta por dois médicos (estando um deles a tempo integral e a desempenhar
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fungdes como coordenador e outro a tempo parcial), um enfermeiro a tempo integral
e um psicologo e uma assistente social a tempo parcial (2 dias por semana). Todos os
elementos da equipa possuem formag¢do avancada em CP, a qual somam formacoes
regulares de menor duracdao. Desempenham ainda um papel crucial na formacado dos
demais profissionais, quer a nivel local, por exemplo através de palestras regulares
em centro de saude, a que tivemos oportunidade de assistir, quer num ambito mais
alargado aos estudantes em formac¢do avancada em CP. Simultaneamente, integram
ainda redes de trabalho dedicadas a investigacdo e a publicagio de documentos
cientificos. Duas vezes por semana, quando todos os elementos se encontram
presentes, sdo realizadas reunides da equipa, nas quais existe troca de informacao
sobre os casos acompanhados, permitindo uma andlise detalhada e holistica, bem
como a definicdo de estratégias. Este momento formal constitui também uma
oportunidade de reflexdo sobre a dinamica da equipa onde cada um dos elementos
pode contribuir com sugestoes de melhoria. Como forma de garantir a transmissado de
informacgdes e a continuidade dos cuidados, a equipa procede ao registo continuo de
toda a informacgao na plataforma do SES.

Tal como previsto no programa MARCO a ECPC assume as suas fun¢des em
coordenac¢do com os demais niveis de saude, de acordo com a complexidade inerente
a cada situac¢do, desempenhando as suas fung¢des dentro e fora do contexto hospitalar
(SES, 2002). Como recursos de apoio sdo utilizadas equipas de satide primaria, para
doentes seguidos no domicilio; equipas hospitalares, para doentes internados; e
equipas de estruturas residenciais para idosos, para doentes institucionalizados. A
interligacdo da ECPC com estes recursos rege-se por diferentes niveis de intervengao
(Programa Regional Cuidados Paliativos de Extremadura - PRCPEx, 2010):

1. Assessoria pontual as equipas, diretamente ou por contacto telefénico;
Avaliacdo e recomendacgdes, sendo o seguimento realizado pelas equipas;
Avaliacao e seguimento coordenado, com intervengdes pontuais;

Avaliacdo e seguimento continuo coordenado com as demais equipas;
Avaliacdo e seguimento pela ESCP sendo esta a maxima responsavel pela
tomada de decisoes.

v W

2.2 Modelo de organizacao e funcionamento

Ao longo do processo de doenca, o doente experimenta um conjunto de
necessidades de cariz multidimensional, pelo que o foco de cuidados deve incidir no
alivio do sofrimento e na procura de estratégias que promovam a qualidade de vida
de uma forma holistica (Bruera et al., 2006; Ferrel et al, 2009). Deste modo, a
prestacdo de CP ndo deve ser determinada pelo diagnostico mas pela situacdo e
necessidades presentes (PNCP, 2010), exigindo-se um modelo que dignifique a diade
doente/familia, respeitando as suas necessidades biopsicossociais e culturais.

A semelhanca do restante territério espanhol, ou mesmo do contexto portugués,
também na regido autonoma da Extremadura as doencas oncoldgicas assumem-se
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como segunda causa de morte, apenas ultrapassadas pelas doencas do sistema
circulatério (DGS, 2013; PRCPEx, 2010; SES, 2002). No caso concreto desta regido em
2008 dos cerca de 6000 doentes com necessidades paliativas, 2500 tinham patologia
oncologica, enquanto 3500 apresentavam outra condi¢cdo (PRCPEx, 2010). Indo ao
encontro desta realidade um dos principios contemplados no programa MARCO
procura garantir uma rede assistencial que assegure cuidados holisticos, centrados
nas necessidades e sem distingdo do tipo de patologia (SES, 2002). Assim, para além
dos doentes com patologia oncolédgica, encontram-se também incluidos no programa
doentes com patologia crénica, avancada e progressiva como: o Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida ou as patologias respiratorias, cardiovascular, hepatica,
renal e neurolégica (PRCPEx, 2010).

Embora hoje em dia se assuma que quer os doentes oncoldgicos, quer os nado
oncolégicos, carecam de intervencdes ao longo do percurso de doenga (Associacdo
Nacional de Cuidados Paliativos - ANCP, 2006) na pratica continuamos a assistir a
uma maior cobertura de CP nos doentes oncoldégicos. A EAPC (2009a) ressalta
precisamente esta ideia, referindo que em todos os paises europeus os cuidados sao
maioritariamente prestados a estes doentes, e que outros ainda que com intenso
sofrimento tém dificuldade em aceder aos mesmos. Num outro estudo a cargo desta
associacdo que procurou avaliar a evolucdo dos CP na Europa, é referido que 95% dos
doentes acompanhados por CP em Portugal tém patologia oncolégica e que no caso da
Espanha, embora desde 2002 esteja contemplado que todos os doentes,
independentemente da doenga de base devam receber CP, na realidade continua a
existir uma discrepancia acentuada na acessibilidade as equipas diferenciadas.
(Centeno, Lynder, Rocafort, & Clark, 2013). Estabelecendo uma ponte entre estas
conclusdes e os dados recolhidos durante a pratica clinica junto da ECPC, observa-se
também aqui uma predominancia de patologia oncolégica (84%), existindo contudo
uma tendéncia de crescimento quanto aos demais doentes atendidos (16%). No que
concerne aos diagnosticos destes ultimos, evidenciam-se situacdes de insuficiéncia de
6rgdo, como Insuficiéncia Cardiaca Congestiva (ICC) e Insuficiéncia Renal Croénica
(IRC), e doengas neurodegenerativas, como Alzheimer e Parkinson.

A discrepancia observada anteriormente evidencia a possibilidade de um
desajustado processo de referenciagdo, no qual se continua a estabelecer um padrao
de exclusividade entre CP e doencgas oncolégicas e incuraveis. No caso da ECPC um
outro fator que podera estar na génese desta situacdo prende-se com os agentes de
referenciacdo. De forma a entender este fendmeno procedeu-se, durante a pratica
clinica, ao inventario das vias de referenciagdo de doentes para a ECPC (Tabela 2),
assistindo-se a uma predominante referenciacao por parte do servico de oncologia.
Ainda nesta equipa destacam-se os cuidados de saide primdaria enquanto agentes
referenciadores de exceléncia. Situagcdo que contrasta com a realidade portuguesa
(Unidade de Missao para os Cuidados Continuados Integrados - UMCCI, 2012), reflete
a excelente cooperacdo que existe entre os diferentes niveis de saide espanhois e o
destaque dado por este pais aos cuidados na comunidade.
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Tabela 2 - Distribuicdo de doentes por proveniéncia de referenciacao

Doentes Passivos Doentes Ativos
Vias de Referenciacao
N2 de doentes N2 de doentes
Centro de Saude 9 6
Hospital:
Servico de Oncologia 3 8
Servico de Medicina Interna 2 5
Servico de Hematologia 2 4
Servico de Urologia 1 1
Servico de Gastroenterologia 1 ---
Servico de Urgéncia 1 ---
Servico de Cirurgia --- 1
Total 19 25

A referenciacdo a ECPC é efetuada pelos elos de ligacdo. Podendo o doente ser
encaminhado por médico do centro de satude ou por parte de um servi¢o hospitalar
onde seja seguido ou se encontre institucionalizado. Uma pratica bastante
interessante é que, além da referenciacio formal, efetuada através de registo
eletréonico, existe sempre um contato telefénico ou pessoal entre o profissional
referenciador e a equipa de CP, havendo uma contextualizagdo imediata de toda a
situacdo clinica do doente. Apos verificar se estao reunidos os critérios de inclusdo
definidos no PRCPEx e que doente e familia aceitam de forma voluntaria e esclarecida
participar neste processo, ¢ marcada uma consulta de avaliacdo inicial. Podendo esta
decorrer nas instalacdes da equipa, onde comparece o doente e a familia, ou no local
onde ele se encontra (domicilio, servigo hospitalar ou estrutura residencial).

Para 14 dos instrumentos fundamentais, como a comunica¢do, o controlo de
sintomas, o trabalho de equipa e o apoio a familia, é necessario um reajuste continuo
ao nivel dos cuidados disponibilizados, os quais se devem adaptar a necessidades e
objetivos distintos a medida que o processo de doenca avanca (PRCPEx, 2010). No
acompanhamento de doentes com necessidades paliativas é possivel identificar
varios modelos de cuidados adotados pelas equipas de saudde. Centrados numa
medicina assumidamente curativa e com um impacto negativo para o doente, familia
e instituicoes de saude, surgem o modelo de obstinacdao terapéutica e o modelo de
abandono (Barbosa & Neto, 2010). O primeiro com a manutencao de medidas
curativas até ao fim da vida e o segundo com a “desisténcia” por parte das equipas de
saude, quando todas as medidas curativas foram esgotadas. Baseado no aparecimento
dos Hospices sustenta-se o modelo separado, no qual os cuidados paliativos surgem
apds intervencdo curativa sem sucesso, sendo estes de curta duracdo e sem
interligacdo com a medicina curativa. A visdao holistica inerente aos CP e a
transferéncia do cerne da questdo do prognoéstico para o tipo de necessidades e
sofrimento do doente, independentemente da fase de evolucdo da doenca, desperta
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para a necessidade de modificar os modelos de cuidados (Barbosa & Neto, 2010).
Com protagonismo inicial do modelo integrado, onde as intervencdes paliativas
ganham destaque a medida que progrediam as necessidades e a doenga, é o modelo
cooperativo com intervencao nas crises (Figura 1) que surge como resposta de maior
dinamismo ao nivel da intervencdao em CP (Barbosa & Neto, 2010).

Ultimos dias ou
Cuidados curativos * & horas de vida

Cuidados paliativos Luto
Diagndstico Morte

Figura 1 - Modelo cooperativo com intervencao nas crises, Adaptado de Capelas & Neto (2005). In Barbosa & Neto,
Manual de Cuidados Paliativos

Embora o agravamento do estado geral de sadde, nas fases mais avancadas da
doenca, proporcione um maior nimero de necessidades e portanto, exija maior
acompanhamento por parte de equipas diferenciadas em CP, o doente ao longo do
percurso de doenga experimenta diversas situagdes que carecem de
acompanhamento especializado. Assim, e de acordo com o modelo anteriormente
referido, os CP devem ser iniciados desde o inicio do processo de doenca de forma
complementar, integrada e holistica com os tratamentos ativos. Assumindo um papel
crescente a medida que as necessidades do doente e da familia o exigem (ANCP, 2006;
Doyle & Woodruff, 2013; EAPC, 2009).

Durante o periodo de pratica clinica foi possivel observar e integrar os principios
inerentes ao modelo cooperativo com intervengao nas crises. Sendo este considerado
o modelo de referéncia no PRCPEX (2010) o acompanhamento realizado pelas
equipas baseia-se nos principios de “atencién integral’, que salvaguarda de forma
holistica as necessidades do doente e familia, “atencion compartida” pelos diferentes
niveis assistenciais do sistema de sadde espanhol e “atencién continuada”
24horas/dia, todos os dias do ano.

Assim a ECPC desenvolve, fomenta e assegura os cuidados quer por forma de
prestacdo direta, quer na assessoria a outras equipas, de modo a rentabilizar os
recursos existentes, a ampliar a sua area de abrangéncia e a permitir uma intervenc¢ao
mais atempada. De facto, ressalta-se uma natural assimilacdo deste modelo quer no
espirito dos profissionais, quer no funcionamento dos servigos. A titulo de exemplo,
existem diversas situacdes em que doentes sob acompanhamento ativo do servigo de
oncologia sdao seguidos simultaneamente pela ECPC, seja de forma continuada ou
pontual conforme a exigéncia de cada situacdo. Nestes casos, a atuacdo da equipa de
CP pode incidir em varios niveis, no controlo de sintomas secundarios aos
tratamentos, na transmissao de mas noticias ou mesmo na prevencao de situagdes de
obstinacdo terapéutica. Este tipo de atuacdo figura de forma bastante positiva, ja que
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esta interligacdo permite afastar o estigma de morte, muitas vezes associado aos CP,
familiarizando os doentes e a familia com a equipa e as suas intervencdes. Outro
aspeto interessante é o facto deste processo ser muito menos burocratico e portanto
mais célere que a realidade onde exerco func¢des. J& que apos referenciacdo a ECPC
procede a avaliacdo do doente no espaco de 24 horas ou de acordo com a sua
disponibilidade.

Tratando-se de uma “Equipo de Soporte de Cuidados Paliativos”, segundo
terminologia do PRCPEx (2010), o acompanhamento dos doentes pela ECPC decorre
mediante quatro formas: segundo um modelo de consulta externa em que o doente se
apresenta no servico, acompanhado ou ndo; através de deslocacdo da equipa ao
domicilio ou estrutura residencial; através de suporte intra-hospitalar sempre que o
doente se encontre internado ou de acompanhamento telefénico regular com o
doente ou familiar. Enquanto o internamento permite, um controlo sintomdtico mais
eficiente em situagdes complexas de descontrolo sintomatico, uma melhor gestao dos
recursos e a disseminacao da filosofia dos CP no contexto hospitalar. O seguimento na
comunidade transpdem-nos para o paradigma assistencial dos CP, permitindo a
vivéncia do fim de vida no seio da familia e um sincronizar das diversas mortes
vividas pelo doente. A via telefénica constitui um meio rapido, acessivel e direto de
troca de informagdes entre a equipa e os doentes ou seus cuidadores. Permitindo uma
monitorizacdo constante das intervencdes realizadas e do bem-estar do doente, além
de facultar informag¢des em tempo real que podem ser determinantes no
agendamento de visitas ao doente, como sdo exemplo situacdes de descontrolo
sintomatico em que apds contacto realizado pela familia, a equipa da orientacées para
as primeiras intervencdes e dirige-se ao local o mais rapido possivel.
Independentemente da tipologia de seguimento pela ECPC existe sempre troca de
informagdes com o médico e/ou enfermeiro de referéncia.

No periodo pés-presencial o acompanhamento ao doente e familia mantém-se
enquanto compromisso dos servicos de saude. Neste horario é assegurada a
manutencdo de suporte telefénico continuo, por 2 equipas de prevencdo (médicos e
enfermeiros das varias areas de saude) que fazem a cobertura de toda a comunidade
auténoma da Extremadura. Uma em Badajoz e outra em Caceres, a qual confluem as
chamadas da regido sob apoio da ECPC. A ativacdo desta equipa nado é realizada
diretamente pelo doente ou cuidador, estes entram em contacto com a equipa da
comunidade, que ap6s andlise, estabelece entdo a ponte com a equipa diferenciada em

CP.

Com a evolucdo dos CP na Europa também a organizacdo destas equipas se
alterou, hoje em dia ndo é apenas importante determinar onde e quando uma equipa
deve ser desenvolvida mas também como deve ser estruturada e equipada. Uma
estrutura adequada é fulcral e pré-requisito para cuidados de maior qualidade (EAPC,
2009a). Nao existindo um modelo de organiza¢do Unico e ideal na satisfagdao de
necessidades multidimensionais, os modelos adotados devem abarcar as varias
dimensdes do individuo, contemplarem uma rede alargada e integrada de servicos e
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serem simultaneamente sensiveis aos recursos locais existentes (Doyle & Woodruff,
2013; Goémez-Batiste, Espinosa, Porta-Sales, & Benito, 2010). As equipas
interdisciplinares com capacidade de resposta a situacdes complexas e com dedicagdo
exclusiva ao doente e familia com doenca grave, evolutiva e avancada, sao
consideradas recursos especificos em CP (Barbosa & Neto, 2010). Gémez-Batiste et
al, (2010) define as equipas de suporte em CP enquanto estruturas especificas com
capacidade de resposta diversificada, seja no domicilio, nos hospitais ou em
estruturas residenciais de apoio.

No PNCP (DGS, 2004) encontram-se definidos trés niveis de diferenciacdo. O Nivel
[ onde equipas com formacdo diferenciada em CP e sem estrutura de internamento,
prestam cuidados seja em internamentos hospitalares ou na comunidade. O nivel II
onde os cuidados sdo prestados diretamente pelas equipas diferenciadas, em
internamento préprio ou na comunidade, de forma continuada, 24horas/dia. E o nivel
[Il onde para la das caracteristicas do nivel II acrescem como competéncias o
desenvolvimento de programas estruturados e regulares de formacdo especializada
em CP, a investigacdo e a existéncia de equipas multidisciplinares alargadas. Para
além destes niveis, o programa contempla ainda as a¢des paliativas enquanto recurso
basico, prestado em servicos convencionais do contexto hospitalar ou comunitario,
sem apoio de recursos humanos diferenciados em CP. Este meio embora nao
diferenciado melhora, segundo Gomez-Batiste et al, (2010), consideravelmente o
modelo assistencial nestes locais.

Tendo por base estes niveis de diferenciacao e a metodologia de funcionamento
anteriormente referida, a ECPC facilmente responde aos requisitos do nivel II.
Embora sem uma unidade de internamento de CP a equipa tem total acesso aos
servicos de internamento de todo o HCC, procedendo ao internamento de doentes e
assumindo a responsabilidade do seu seguimento. A admissao destes doentes pode
abarcar situacdes como, problemas que necessitem de controlo agudo (ex.
hemorragias), presenca de multiplos sintomas de elevada intensidade nao
controlados com outras abordagens ou exaustdo/auséncia de cuidador. Ainda ao
nivel da classificacdo da equipa por niveis de diferenciacdo, observa-se a integracao
da maior parte dos requisitos inerentes ao grupo IIl, onde contudo ndo pode ser
incluida dada a inexisténcia de uma equipa multidisciplinar alargada (ex.
fisioterapeuta ou terapeuta ocupacional).

A semelhanca do PNCP portugués (DGS, 2004) também White Paper on standards
and norms for hospice and palliative care in Europe da EAPC (2009a), ressalta a
existéncia de quatro niveis de cuidados: “palliative care aproach”, "general palliative
care”, "specialist palliative care” e "centres of excelence”. No primeiro caso existe
consonancia ao que o PNCP define como ac¢des paliativas. No segundo caso existe
prestacdo de cuidados por parte de profissionais com conhecimentos e habilidades
em CP e que habitualmente cuidam de doentes cronicos. Relativamente ao "specialist
palliative care” é prestado por equipas especializadas em CP a doentes e familias com
situacdo de elevada complexidade. Por ultimo, os “centres of excelence” refletem uma
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area de abrangéncia mais ampla: providenciam cuidados na comunidade, a nivel
intra-hospitalar e em regime ambulatério, sob a forma de consultoria ou pela
prestacdo direta de cuidados. Dedicando ainda a sua aten¢cdo a formacao e
investigacdo continuas. Relativamente a esta classificacdo é possivel inserir a ECPC
enquanto “centres of excelence” ja que tratando-se de uma equipa multiprofissional,
baseada na interdisciplinaridade, assegura a formacao dos seus elementos e também
dos demais profissionais, quer em cursos basicos, quer na pratica clinica de cursos de
formagdo avangada.

Importa ainda ressaltar ao nivel do PNCP (DGS, 2004) a necessidade em assegurar
uma articulacao efetiva entre os diversos tipos e niveis de CP regionais, de forma a
garantir cuidados holisticos e que assegurem um principio de continuidade. Devendo
para tal haver uma definicdo clara de critérios e protocolos de articulagdo e
referenciacao.
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3. Reflexdo Critica da Pratica Clinica - competéncias,
objetivos e atividades

Os CP assumem-se atualmente enquanto um paradigma na arte do cuidar, um
imperativo ético, organizacional e um direito humano. Constituindo uma resposta as
necessidades determinadas pelo sofrimento imposto em fun¢do da doenca do doente
e da familia, e ndo somente uma resposta face a patologia presente (World Health
Organization - WHO, 2002). Deste modo e com objetivos major ao nivel do alivio e
prevencao do sofrimento e da maximiza¢do da qualidade de vida, os CP procuram o
estabelecimento de uma alianca terapéutica entre a diade doente/ familia e os
profissionais prestadores de cuidados (Twycross, 2003).

De forma a concretizar os pressupostos inerentes a definicdo de CP, a DGS
(2004:5-6) descreve no PNCP os principios sobre os quais assenta a pratica destes
cuidados:

— “Afirma a vida e encara a morte como um processo natural;

— Encara a doenga como causa de sofrimento a minorar;

— Considera que o doente vale por quem é e que vale até ao fim;

— Reconhece e aceita em cada doente os seus préprios valores e prioridades;

— Considera que o sofrimento e o medo perante a morte sdo realidades
humanas que podem ser médica e humanamente apoiadas;

— Considera que a fase final da vida pode encerrar momentos de reconciliagdo e
de crescimento pessoal;

— Assenta na concegdo central de que ndo se pode dispor da vida do ser
humano, pelo que ndo antecipa nem atrasa a morte, repudiando a eutandsia,
o suicidio assistido e a futilidade diagnostica e terapéutica;

— Aborda de forma integrada o sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual
do doente;

— E baseada no acompanhamento, na humanidade, na compaixdo, na
disponibilidade e no rigor cientifico;

— Centra-se na procura do bem-estar do doente, ajudando-o a viver tdo
intensamente quanto possivel até ao fim;

— S0 é prestada quando o doente e a familia a aceitam;

— Respeita o direito do doente escolher o local onde deseja viver e ser
acompanhado no final da vida;

— E baseada na diferenciacdo e na interdisciplinaridade.”

0 grau de Mestre em Cuidados Paliativos pressupdem a aquisicdo de um conjunto
de competéncias que permitam a promoc¢do de cuidados de qualidade. Estas
competéncias deverdo traduzir-se num crescimento ao nivel da seguranca do
profissional, constituindo referéncias a alcangar ao longo do tempo que permitam ao
mesmo, antecipar as necessidades do doente e da sua familia, resolver eficazmente os
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seus problemas, prever os resultados das suas agées e compreender as suas proprias
limitacbes. A EAPC (Gamondi, Larkin, & Payne, 2013a) identifica “constituintes
centrais” (Tabela 3) que enquadram os principios inerentes aos CP e refletem os
valores subjacentes a melhor pratica, de forma a promover uma melhor experiéncia
de cuidados ao doente e sua familia. Estes constituintes, a par de um pensamento
critico, permitem o enquadramento das competéncias em CP e o sucesso da sua
aplicacao no quotidiano das equipas.

Tabela 3 - Constituintes centrais dos Cuidados Paliativos, Adaptado de Gamondi et al., 2013a

Constituintes Centrais dos Cuidados Paliativos

e Autonomia;

o Dignidade;

o Relagio doente- profissional de saude;
e Qualidade de vida;

e Posicao em relagio a vida e a morte;

e Comunicacao;

e Educacio publica;

e Perdae Luto

No sentido de delinear e fundamentar as competéncias que se pretendiam atingir,
foram utilizados em complemento a regulamentacdo do presente mestrado dois
documentos de referéncia o “Regulamento de Competéncias Especificas do
Enfermeiro Especialista em Enfermagem em Pessoa em Situagao Cronica e Paliativa”,
da Ordem dos Enfermeiros - OE (2011) e o “Core Competencies in Palliative Care”, da
EAPC (Gamondi et al., 2013b).

O cruzamento destes trés documentos proporcionou um maior esclarecimento
acerca das competéncias em CP, nomeadamente do seu enquadramento e foco,
permitindo um percurso pessoal na construgdao destas. O uso destes documentos
mostrou-se ainda fulcral no diagndstico das necessidades de aprendizagem a ter em
conta neste percurso, possibilitando o delinear de objetivos e atividades coesos e em
consonancia com as competéncias pretendidas enquanto profissional com formacao
avancada em CP. Com respeito aos principios referidos, a pratica clinica surge como
meio a aquisicao, estruturacao e consolida¢do das seguintes competéncias:

— Integra os principios e a filosofia dos CP na pratica de cuidados e no seu papel
no seio do sistema de Sadde, proporcionando um ambiente seguro para o paciente e
sua familia;

— Analisa valores e crencas pessoais em diferentes contextos de CP;

— Avalia e alivia a dor e outros sintomas pela utilizacao de varios instrumentos
de medida e evidéncia cientifica;

— Atua como consultor no controlo de sintomas de maior intensidade e
complexidade;

— Avalia e controla necessidades psicossociais e espirituais dos pacientes e
familia;
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— Analisa em profundidade e atua como consultor em aspetos éticos, legais e
culturais inerentes aos CP, respondendo ao desafio da tomada de decisao clinica;

— Responde as necessidades dos cuidadores de acordo com os objetivos do
cuidar a curto, médio e longo prazo;

— Desenvolve competéncias interpessoais e comunica de forma terapéutica com
o paciente, familia e equipa de saude;

— Estabelece relagdo terapéutica e implementa programas de luto para pacientes
e familiares, de forma a facilitar o processo de adaptacdo as perdas sucessivas e a
morte;

— Implementa, avalia e monitoriza planos de cuidados personalizados com
intervencao coordenada da equipa de CP;

— Promove o trabalho de equipa interdisciplinar em todos os contextos onde sdo
oferecidos CP;

— Promove o autoconhecimento e programas de formag¢do em CP para diferentes
profissionais de saude;

— Estrutura e implementa programas de CP;

— Avalia a qualidade dos servigos e dos programas implementados.

De forma a atingir estas competéncias e a nortear a pratica clinica procedeu-se,
em sede de projeto de estagio, ao delinear de objetivos gerais e especificos e a
programacao de atividades, as quais serdo descritas ao longo deste relatério.

O presente relatdrio pretende ser o produto de um percurso reflexivo referente a
pratica clinica desenvolvida, aglutinando em si as competéncias, objetivos e
atividades desenvolvidas. Como tal, e a semelhan¢a do PNCP alicer¢a a sua estrutura
nos quatro pilares fundamentais dos CP: controlo de sintomas; comunicagao
adequada; apoio a familia e trabalho de equipa (Bruera et al., 2004; DGS, 2004; Doyle
& Woodruff, 2004; Gémez-Batiste et al.,, 2010; Neto in Barbosa & Neto, 2010; OE,
2011 Twycross, 2003). O carater holistico impresso na prestacdo de CP impede que
estes pilares sejam hierarquizados e a relacdo cooperativa que estabelecem entre si,
faz com que a sustentacdo de um pilar seja imperativa para o sucesso dos restantes
(Neto in Barbosa & Neto, 2010). Sem um equilibrio dinamico entre todos estes niveis
de atuacdo nao é possivel as equipas, garantir os mais elevados padrdes de qualidade
nos cuidados prestados.

Cada uma das atividades e objetivos analisados nas préximas paginas podem ser
relevantes para mais do que um dos pilares definidos anteriormente. Contudo, por
uma questdo de clareza expositiva, estes serdo abordados no tépico onde a sua
reflexao e probabilidade de impacto se torne mais evidente.
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3.1 Comunicacao

Desde os primdrdios da humanidade a espécie humana tem vindo a desenvolver
diferentes mecanismos de comunica¢do. Enquanto ser gregario o Homem necessita
de interagir com o meio envolvente, seja no sentido de transmitir informacdo, seja
como forma de a absorver. Etimologicamente, a palavra comunicar deriva do latim -
communicare, significa pér em comum. Assim, a comunicacdo pode ser entendida
enquanto partilha de mensagens e permite captar o significado inerente a
pensamentos e propdsitos, facilitando um ponto de equilibrio.

A comunicacao segundo Querido, Salazar e Neto in Barbosa & Neto (2010), é um
processo dindmico e multidirecional que possibilita aos individuos a permuta de
informacgdes sobre si e sobre o ambiente que os rodeia. Dada a singularidade implicita
¢ imperativo por parte do profissional uma abordagem culturalmente sensivel e
holistica, adaptada aqueles que sdo alvo dos seus cuidados (Lubimir & Wen, 2011).

O processo de cuidar implica uma interacdo, ativa e constante, entre o doente, o
cuidador/familia e a equipa de satude, onde a comunicagdo surge como alicerce capaz
de fomentar uma relacao interpessoal auténtica que permite atender com qualidade
todas as dimensdes da pessoa doente e em sofrimento (ANCP, 2006; Querido, Salazar
e Neto in Barbosa & Neto, 2010; Almeida, Ferreira, Lanca, & Rodrigues, 2012).
Detendo, segundo o The Royal College of Physicians and Surgeons of Canada’s
(CanMEDS, 1996) um papel preponderante na promog¢do da humanizagao do cuidar.

Segundo Afonso & Sapeta (2005) uma comunicacdo adequada surge como
ferramenta terapéutica que permite a compreensao de ideias, emoc¢des e valores. A
partir dos quais a equipa desenvolve um conjunto de estratégias para facilitar no
outro a percecao do que pretende transmitir. Deste modo, o ato de comunicar ndo se
limita ao contetido do discurso e a sua transmissao, mas também aos sentimentos e
mensagens que lhes estdo subjacentes (Afonso & Sapeta, 2005; Goodhead, 2008).
Permitindo as equipas determinar o nivel de compreensdo do doente relativamente
ao diagnoéstico e prognostico, personalizar a informacdo, determinar
antecipadamente os desejos, objetivos ou prioridades e avaliar a natureza do
sofrimento presente (Taube citado por Almeida, 2008a).

Os aspetos da comunicacdo mais valorizados pelos doentes sao os que os ajudam e
as suas familias a sentirem-se apoiados, falando a verdade e mantendo a esperanga
(Back, Arnold, Baile, Tulsky, & Fryer-Edwards, 2005). Somando-se ainda a capacidade
dos profissionais em se envolver emocionalmente, em ouvir, em compreender o tipo
de informagdes transmitidas e em partilhar esclarecimentos com clareza e empatia
(National Institute for Clinical Excellence - NICE, 2004). Contudo, diversos estudos
tém revelado a dificuldade que doentes e familias experimentam na comunicagdo com
os profissionais de saude. De acordo com Taube, citado por Almeida (2008a), as
principais queixas recaem na falta de informacao, de disponibilidade e de capacidade
em entender a perspetiva do doente e/ou familia. Barreto et al, (2006) apurou ainda
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que apenas 25% dos doentes consideram terem sido ouvidas e atendidas as suas
emocOes e que apenas 15% tinha entendido efetivamente os dados transmitidos
acerca do seu diagnéstico de situacao paliativa.

Varias sdo as barreiras que dificultam o processo de comunicagdo efetiva,
Hawryluck, organiza-as em trés niveis, relacionadas com o doente/familia, com os
profissionais e com o contexto de interacdao. Em qualquer um deles o impacto destes
fatores aumenta exponencialmente perante situagdes de transmissao de mas noticias
ou de fim de vida. Em relacdo aos sujeitos alvo de cuidados destacam-se: os erros de
interpretacdo na informacao fornecida; os preconceitos em relacao ao papel dos CP; o
medo da morte; os conflitos intrafamiliares, os défices de mecanismos de coping, a
exaustdo fisica e emocional e as diferencas culturais. Quanto aos profissionais
ressaltam-se: o tipo de relacao estabelecida com o doente e familia; as experiéncias
anteriores; o medo da proépria finitude; os défices de formagcdao em técnicas de
comunicacao; a falta de tempo; a incerteza quanto ao progndstico; o medo de ser o
mensageiro da ma noticia e as expetativas irrealistas. As circunstancias em que
decorre a comunicacdo podem também afetar o processo, sobretudo perante a
inexisténcia de privacidade ou as interrup¢des durante o didlogo (Hawryluck, 2000;
Fallon & Hanks, 2006).

Sobrepondo-se as barreiras enunciadas emergem os beneficios associados a um
bom padrao de comunicag¢do. O favorecimento do estado emocional do doente e do
cuidador, o alivio de sintomas, a participacdo ativa na tomada de decisdes, o
envolvimento nos cuidados e a adesdo aos tratamentos. Por outro lado, facilita ainda
a adaptacgao a novas situacdes decorrentes do processo de doenga e a promog¢ao de
expetativas realistas, que promovem uma maior aceitacdo do processo de morte
(Mills & Sullivan, 1999; Rio in Palma, 2010; Stewark, 1995). Por ultimo, a maior
satisfacdo quanto aos cuidados e a melhoria da qualidade de vida, reduzem o risco de
situacdes de alienamento, ansiedade ou depressao (NICE, 2004).

A semelhanca dos critérios de qualidade preconizados pela Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos - SECPAL (2006) e pelo NICE (2004), a ECPC reconhece a
comunicacao efetiva enquanto ferramenta terapéutica imprescindivel na assisténcia
aos doentes com necessidades paliativas e suas familias. Utilizando-a como estratégia
para garantir o cumprimento de critérios relacionados com o direito do doente, em
ceder o seu consentimento informado e em expressar antecipadamente as suas
vontades (SECPAL, 2006). Da mesma forma, analisando a atua¢do da ECPC, existe
consonancia com os padrdes de qualidade definidos pela OE (2014) no que concerne
a promocgao da satisfacdo do doente e familia, da qualidade de vida e do alivio do
sofrimento, bem como da readaptacdo funcional as sucessivas perdas. Sendo estes
alcangados através de estratégias diferenciadas como, a comunica¢do terapéutica, o
trabalho de equipa e o cumprimento dos principios éticos no processo de tomada de
decisoes.
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A capacidade de transmitir informa¢cdo de uma forma gradual e atenta as
necessidades e vontades do doente e seus pares sdao um requisito de atuagdao da ECPC.
Num processo dirigido pelo doente, com intuito de diminuir a sensacao de isolamento
muitas vezes sentida e de o orientar na procura de recursos que lhe permitam
enfrentar e adaptar-se as situacdes. E onde o fluxo de comunicacdo decorre com base
na agenda do doente e familia, nas suas necessidades de informacao, nas suas
preocupacdes e nas suas expetativas. Neste ambito recordo particularmente a
avaliacdo inicial do Sr. AC (Apéndice I- Diario de Campo, Caso 8). Na qual, quando
tentamos entender o seu nivel de conhecimento acerca da doenga nos diz: “tenho uma
ulcera no estbmago e uma inflamagdo no figado, que me estdo a provocar muitas dores
e cansago... este cansago, ndo sei [pausa] ...mas é porque ndo como, nada me apetece”.
Sentindo no doente preocupac¢do acerca deste sintoma, prosseguimos a conversa,
questionando-o se quer saber mais sobre a situagdo, ao que nos responde: “ndo me
interessa muito, eu também ndo entendo o que eles [os médicos] dizem. Eu quero é ir
para casa e ndo ter dores”. Compreendendo que naquele instante figura como
prioridade o regresso a casa, o plano é reajustado, ndo para transmitir ao doente o
seu prognostico, mas para controlar a dor e coordenar a alta para o domicilio.

Outra situacao marcante foi o caso do Sr. AG (Apéndice I- Diario de Campo, Caso
9), cujo rumo do didlogo era sempre uma incégnita, havendo momentos em que nos
solicitava todo o tipo de informagdes acerca da sua situacao e outros em que cortava a
conversa e claramente pedia a equipa que saisse do quarto. Revelando uma enorme
raiva em relacdo ao seu atual estado de saude. Perante toda esta volubilidade é
necessdario ter presente que ao longo do processo de doenca, da sua evolucdo e da
intensificacdo dos sintomas, as relacoes interpessoais do doente, a sua participacdo e
os seus interesses sdao desafiados e por vezes alterados, focando-se cada vez mais em
aspetos pessoais e emocionais (Querido, Salazar e Neto in Barbosa & Neto, 2010; Silva
citado por Almeida, 2008a). O que constitui um desafio para as equipas, na medida
em que necessitam de adaptar constantemente os seus processos de comunicacgao, de
contextualizar as reagdes do individuo e de perceber os seus pensamentos e
comportamentos. Permitindo deste modo um desempenho mais adequado e
adaptado no exercicio das suas fungdes (Silva citado por Almeida, 2008a).

Tendo ainda como exemplo o Sr. AG, importa ressaltar que muita da informacao
que transmitia ia além das suas proprias palavras. Como foi a situacdo em que nos
informando que queria enveredar pela colostomia, como forma de contornar a
situacdo de obstrucao, nos diz: “ndo sei o que fazer, mas também um saco a mais jd ndo
é um grande problema. A minha barriga jd ndo existe, é apenas um conjunto de sacos
com urina e fezes”. Embora a simples andlise ao conteido pudesse transparecer um
certo conformismo, analisando a forma como o transmitiu, o tom de voz e o olhar fixo
e cabisbaixo, era visivel um tremendo desespero. Dada a dificuldade em estabelecer
contacto com alguém, que devido a sua personalidade ndo dava primazia a linguagem
verbal, a nossa principal ferramenta recaia na interpretacio da comunicagdo nao
verbal. Através dos dados fornecidos por esta via (expressao facial, olhar, postura e
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tom de voz) era possivel atuar quer ao nivel do controlo sintomatico, quer ao nivel
dos aspetos mais subjetivos do seu sofrimento.

Cerca de 75% da comunicacao é baseada em aspetos nao-verbais, os quais sao
mais genuinos e menos sujeitos a censura do consciente (Querido, Salazar e Neto in
Barbosa & Neto, 2010). Quando sensivel a estas questdes, o profissional consegue
entender as reais necessidades do doente e fundir a sua agenda com aspetos
significativos da agenda do doente, como as emog¢des. Do mesmo modo, o doente
procura na nossa comunica¢do ndo-verbal informacdes, confianca e respeito, pelo que
o conteudo da nossa linguagem verbal e nao-verbal deve ser congruente. (Fldrez,
1997). Neste sentido a ECPC baseia a sua interacdo com o outro numa comunicagao
empatica

Geralmente num primeiro contacto existe sempre uma avaliacdo mutua de ambas
as partes em que, segundo Fallon & Hanks (2006) os doentes testam os profissionais
com objetivo de saber se podem depositar neles a sua confianga. Situagdo que ocorria
sistematicamente na avaliacdo inicial realizada pela ECPC, ou em particular a noés
profissionais em formacdo. E onde os doentes ou cuidadores questionavam com
intuito de confirmar informacgdes das quais ja haviam sido esclarecidos. Também
aqui, além da interacdo com o doente é fulcral um bom padrdao de comunicag¢do entre
os membros da equipa, permitindo a transmissdo de mensagens congruentes e
evitando a quebra de confianca por parte do doente. Para 14 dos fluxos de informacao
dentro da ECPC, a estratégia adotada para averiguar o tipo de conhecimentos que o
doente detinha a priori, passava pela recolha de informag¢des com recurso ao processo
informatico e sobretudo ao contacto direto com as equipas que acompanhavam o
doente.

Dahlin (2010) salvaguarda como habilidades de comunicagdo a escuta activa, a
comunicacao nao-verbal apropriada e o counseling com elementos de reflexao,
clarificacdo, empatia e complementaridade. A escuta ativa e eficaz surge como
antidoto a angustia, um refor¢co na relacdo de ajuda. Implica o uso de todos os
sentidos de modo a obter informacdo que permita responder as necessidades do
outro, sempre numa atitude acritica e de compreensao (Florez, 1997), estando atento
ndo sé ao que é dito mas sobretudo ao que nao é. Segundo Parson e Sanford, citados
por Lazure (1994) o processo de escuta esta dividido em 4 etapas: ouvir, codificar o
conteido da mensagem, interpretar e responder. Em consonancia com estas etapas a
ECPC recorre diariamente: ao uso de perguntas abertas, como forma de aprofundar
sentimentos e sem influenciar o rumo do didlogo “o que a estd a preocupar?’; a
clarificacao de ideias que redirecionem o assunto “estava a dizer que...”; a parafrase
que permite reformular o conteddo da mensagem com objetivo de focar o outro no
que esta a dizer; ao sumario do que foi mencionado; ao reconhecimento e validacdo
de sentimentos que reconhece e devolve o que a pessoa disse “Compreendo o que
passou em relagdo a sua mde...depois quando se sentirem preparados tratamos do que
for necessdrio” (Apéndice I- Didrio de Campo, Caso 5) e a devolucdo de mensagens
confusas de forma a orientar o outro para a realidade (Emanuel & Librach, 2011).
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Ainda com intuito de fomentar a comunicacdo empatica a ECPC recorre a
estratégias para promover a proximidade. O sentar-se junto do doente, o toque
terapéutico, como forma de amenizar a sensagdo de isolamento ou o respeito pelos
momentos de siléncio do doente, com posterior aprofundamento da génese destes
“Parece-me que ficou muito pensativa. Quer perguntar algo?”. Além destes, o espaco
para o outro chorar. Onde recordo especialmente o dia em que chegando a
enfermaria da D. CR (Apéndice I- Diario de Campo, Caso 5) encontramos a filha e o
marido que, apercebendo-se da proximidade da morte, vao falando para nés e para a
doente sorrindo mas com os “olhos em 4gua” e a voz a falhar. O médico apercebendo-
se da sua necessidade e sofrimento, pede para falar com eles e leva-os para um
gabinete. Aqui, vai esclarecendo-os quanto a situacao de UDHV e prepara-os para o
seu desfecho. A filha fixa o olhar no teto e respira profundamente, quando pego no
meu pacote de lencos e lhos entrego “esteja a vontade...” é como que um reflexo em
que as lagrimas lhe vdo correndo continuamente. Com este simples gesto em que a
atencdo da equipa se centra na familia é possivel passar uma mensagem de apoio,
amparo e compreensao perante a crise que ultrapassam. No final daquele momento e
tendo as lagrimas um efeito catartico neles, regressam para junto da doente, prontos
a apoia-la mas acima de tudo a aproveitar aquele tempo que passam juntos.
Denotando-se, inclusivamente, que o chorar em frente daquela mulher, esposa e mae
jando é encarado como um tabu.

A ma noticia surge como uma informagdo que altera de forma drastica e adversa a
percec¢do do individuo sobre o seu futuro. Como no caso da D. LP (Apéndice I- Diario
de Campo, Caso 7), que apds lhe ter sido transmitido a suspensdo de tratamentos
ativos por progressdao da doencga, referia sentir-se muito desanimada com as
informacgdes recebidas, segundo as quais deduzia “resta-me pouco tempo”. Dada a
elevada carga emocional que a ma noticia acarreta quer para o recetor, quer para o
emissor, a transmissdo ndo deve ocorrer num ato isolado mas sim numa construgao
continua, em que o doente marca o caminho e o ritmo (Baile et al, 2007; Fallon &
Hanks, 2006; Gomez-Sancho, 2006; Twycross, 2003). Existe muitas vezes na conce¢ao
paternalista o principio da ndao comunicacao do diagnostico como forma de ndo
destruir a esperanca. Contudo, Corney (2000), Gongalves et al, (2005) e Barbero
(2006) concluiram nas suas pesquisas bibliograficas ndao haver provas do aumento de
ansiedade a longo prazo quando o doente se encontra devidamente informado. Pelo
contrario, a incerteza pode ser promotora de ideias erradas acerca do seu estado ou
ainda quebrar a confianca do doente com a equipa e os que o rodeiam (Ngo-Metzger
et al, 2008). De igual forma a existéncia prévia de situacdes de ansiedade ou
depressdo nao constituem também fatores decisivos para a ndo comunica¢do, como
comprovou um estudo de Hagerty et al., (2004) no qual, a percentagem de doentes
com este tipo de antecedentes que pretendia ser informada acerca do progndstico era
similar aos demais individuos.

Ao longo dos ultimos anos varios estudos, sobretudo em oncologia, comprovam
que a maioria dos doentes quer ser informada do diagnostico e participar nas
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decisOes terapéuticas (Meredith et al, 1996; Jenkins et al, 2001; Gémez-Sancho,
2006; Gongalves et al., 2005). Estudos realizados na Escécia (Meredith et al.,, 1996) e
no Reino Unido (Jenkins et al, 2001) comprovaram respetivamente, que 79% e 87%
dos doentes querem receber a totalidade de informagdes sobre a sua situacao.
Hagerty et al.,, (2004) acrescenta no estudo anteriormente citado que dos 126 doentes
analisados, um terco queria discutir pormenores relacionados com a morte e os CP,
havendo apenas 10% que nao o pretendiam. Uma outra investigacao reflete que as
decisdes em fim de vida, baseadas apenas no que o profissional pensa, estao na maior
parte das vezes relacionadas com procedimentos que o doente ndo deseja (Downey,
Au, Curtis, & Engelberg, 2013). Os direitos a continuidade dos cuidados, a informacao,
ao exercicio da autonomia e a participacdo ativa nas decisdes sdo alids aspetos
contemplados quer no PNCP (2004), quer na proposta a revisdao deste documento
(PNCP, 2010). Constituindo uma obrigacdo ética e moral da equipa de cuidados
(Querido, Salazar e Neto in Barbosa & Neto, 2010).

A maioria dos doentes acompanhados durante a pratica clinica tinha
conhecimento do seu diagndstico e prognostico, sendo seguidos num esquema de
interligacdo e cooperagdo entre a ECPC e as demais equipas. Quanto aos doentes
admitidos foram informados da sua situagcdo pela equipa e quando necessario
acompanhados regularmente pelo psicélogo. Foi neste subgrupo que se observou um
maior desconhecimento face a sua real situagdo. Num doente em particular Sr. AR
(Apéndice I- Diario de Campo, Caso 10), na primeira consulta com a equipa, e quando
questionado se sabia o que tinha ou se gostaria de ser informado, afirmou que ja
sabia, tinha algo nos bronquios desde hd um tempo e também na “préstata, o médico
disse que ndo é maligno e trato-o com injegcdes trimestrais”. A familia confirmou que
esta tinha sido a informacdo que o doente recebera, tendo sido posteriormente e de
forma isolada comunicado o diagnéstico aos filhos.

Os principios éticos da Autonomia, Beneficéncia, Nao Maleficéncia e Justica
constituem os vetores pelos quais se rege a Bioética (Organizacdo das Nacoes Unidas
para a Educacdo, Ciéncia e Cultura - UNESCO, 2006). Cavalieri (2001) acrescenta
ainda no ambito dos cuidados em fim de vida, o principio da Fidelidade. No caso
anteriormente referido, a atitude do profissional, pautada por um didlogo deficitario
com transmissdao de informa¢do em moldes nao compreensiveis e sem espago a
alternativas, impediu a tomada de decisao voluntaria e esclarecida (Rosmari,2012). A
partir desta conjetura é percetivel que o principio ético da autonomia, enquanto
exercicio de autodeterminacao, foi comprometido. Ligado a autonomia, encontrava-se
igualmente envolvido o principio da veracidade, o que reprimiu a discussdo aberta e
personalizada sobre o seu estado de sadde, comprometendo a aplicacdo dos
principios éticos na tomada de decisdes, a revisao critica acerca da decisdao tomada e a
obtencdo do Consentimento Informado prévio, livre e esclarecido (B.C.White,1994;
UNESCO, 2006). O doente tornou-se agente passivo quando deveria ter um papel
ativo pela posicdo central que detinha. Segundo Rosmari (2012) a pessoa em fim de
vida tem capacidade para tomar decisdes do seu melhor interesse estando apta a
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exercer o direito da autonomia. Dai a referéncia ao principio ético da fidelidade, que
defende por parte do profissional, e de acordo com o seu codigo ético e moral, uma
atitude verdadeira, no fornecimento de todas as informacgdes, e crente, na defesa das
escolhas e decisdes do doente, mesmo quando este ja ndo consegue expressar-se
verbalmente (Cavalieri, 2001).

Olhando para a atuacdo da ECPC denota-se o cumprimento rigoroso destes
principios éticos. Desde a inclusdo no programa, que se encontra condicionada ao
livre consentimento do doente, ou cuidador em sua substituicdo, desde que reflita a
op¢ao que o proprio tomaria se fosse capaz. Até ao seguimento do doente, onde o
exercicio da autonomia deste, passa pelo conhecimento integral da sua condicdo, do
seu prognostico e pela garantia que todas as suas escolhas serdo respeitadas até ao
final do processo assistencial. Estando, por sua vez, a transmissao e explicagdo das
informacgdes condicionadas a vontade do préprio doente.

A valorizacdo dada as técnicas de comunicacao, a forma como sdo transmitidas as
mas noticias e o apoio emocional oferecidos pela ECPC, denotam-se na satisfagcdo dos
doentes e familiares e na relacdo de empatia estabelecida. Por diversas vezes
recorrem precisamente aos membros desta equipa para esclarecer duvidas que nao
viram atendidas anteriormente. Recordo de forma particular o Sr. AG (Apéndice I-
Diario de Campo, Caso 9), que apos receber por parte da equipa cirirgica a
informacdo sobre a sua situacdo e as opg¢des terapéuticas, espera que os cirurgioes
saiam do quarto e diz-nos: “..agora nds, senta-te aqui [médico da ECPC]...eu cd
entendo-me é convosco, afinal o que se estd a passar?”

De facto no processo de transmissdo de mas noticias existe um conjunto de
aspetos a ter em conta pelos profissionais, como forma de minimizar o seu impacto e
o sofrimento subjacente. Analisando a atua¢do da ECPC constata-se que a semelhanca
do recomendado pela literatura é privilegiado o uso do Protocolo de Buckman (Baile
et al, 2007; Buckman, 2005), ao qual me parece apropriado associar alguns conceitos
comtemplados nas guidelines emitidas pelo Mid Trent Cancer Network (2006). A
Preparacdo, os fatos inerentes a histéria do doente eram sempre apurados quer no
processo clinico/histéria pregressa, quer através de reunides interdisciplinares;
sempre que possivel averiguava-se quem o doente desejava que estivesse presente [a
maioria dos doentes prefere estar acompanhado de familiares (Gongalves et al.,
2005)]; era ainda tido em conta, a escolha de um local onde estivesse assegurada a
privacidade; a presenca de lencos de papel como forma de legitimar a nossa abertura
para o choro e o sentarmo-nos numa posi¢do neutra junto do doente ao nivel do seu
olhar, assegurando que nos ouvia. Averiguar o que o doente sabia, solicitando que o
proprio nos desse uma explicagdo para o que lhe estava a acontecer, citando Buckman
(2005: 140) “before you tell you ask”. Como sucedeu no caso do Sr. AC (Apéndice I-
Diario de Campo, Caso 8) em que a equipa pega no assunto do cansago que o doente
refere e procura que este lhes dé uma explica¢dao para o sintoma. Ao explorar os sinais
que o doente emitia era possivel descobrir o grau de informacido que ele
pretendia, salvaguardando que se recusasse informacdes a sua decisdo seria honrada
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e que a qualquer momento poderia solicitar esclarecimentos, concedendo-lhe assim
tempo para se preparar psicologicamente. Partilhar a informac¢ao dando
previamente um “tiro de aviso” que sugeria a adversidade da noticia; em seguida
eram narrados os factos, de acordo com exames realizados e comunicada a ma
noticia; informando sempre de modo fracionado, evitando a “obstinacao informativa”
e conferindo a sua compreensdo. Como forma de responder as emog¢des do doente
eram identificadas as suas reagdes, encorajando a expressao de sentimentos e
validando as suas emogodes. A partir daqui, era entao planeado o acompanhamento
e se possivel preparada a tomada de decisdes (Back et al., 2005). Nesta dltima etapa
do didlogo eram abordadas desde questdes praticas, como a marcac¢do de nova visita,
a disponibilizacdo de contactos da equipa, a explicagdo da metodologia de articulacao
com as demais equipas de acompanhamento e a cedéncia de um plano de cuidados
escrito e previamente explicado, sempre que possivel a mais do que uma pessoa.
Passando de uma forma mais abrangente a fusdo da agenda do profissional com a da
doente e a demonstracdo de disponibilidade continua. O recurso a estas estratégias
como forma de comunicar em momentos de elevada complexidade revelou-se
bastante benéfico quer em situagdes de transmissdo da progressdo da doenca e da
nao reversao da situacdo, como no Sr.AG (Apéndice I- Diario de Campo, Caso 9) quer
na comunicagdo de situacdo de UDHV (Apéndice I- Didrio de Campo, Caso 5).

A conspiracao do siléncio enquanto acordo explicito ou implicito, imposto por
familiares/cuidadores ou mesmo profissionais, impede o fluxo de informacao sobre o
diagnostico e progndstico ao doente, conduz a descrenca deste para com os que o
rodeiam e pode potenciar sintomatologia ansiosa ou depressiva, com consequente
somatizacdo ou descontrolo de outros sintomas (Barbero, 2006). Impede ainda os
preparativos para a separacao e potencia o risco de um luto patolégico. Como
estratégias para reabilitar estas familias a ECPC recorre ao planeamento estruturado
de intervencdes, iniciadas com a conferéncia familiar. Sem julgar aquele que solicita a
conspiracdo, tranquilizando que ndo sera dito nada que o doente nao queira,
esclarecendo que esta atmosfera de secretismo pode conduzir a desconfianga no
doente e oferecendo a sua ajuda no desmontar desta situa¢do (Barbero, 2006). A
sélida preparacdo da equipa neste ambito permitiu-lhe atuar na maior parte das
situacbes de conspiracdo, contudo relembro um caso em especial, o do Sr. AC
(Apéndice I- Diario de Campo, Caso 8). Durante a avaliacdo inicial, enquanto a equipa
averiguava o seu grau de conhecimento acerca do diagnoéstico e progndstico, a filha
posicionando-se atrds do pai, fazia sinais de que ele nada sabia e nao era para
contarmos. Apesar desta reacdo a equipa tendo como referéncia o doente, procurou
desde logo saber qual o tipo de informacdao que o doente pretendia, detetando que
naquele momento ndo constituia uma prioridade para o Sr. AC saber o diagnéstico.
Optou também posteriormente por realizar uma conferéncia familiar com a esposa do
senhor e a filha tendo sido abordado este tema e dado inicio a intervencdes para
atuar no problema. Contudo, uma vez que o doente morreu cinco dias apés dar
entrada no programa nao foi possivel atuar a este nivel.
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O caso relatado espelha uma situacao de conflito que se gerou como resultado de
um pacto de siléncio ndo resolvido que imperou no seio da familia ao longo do
decurso da doenca, ndo permitindo a discussao atempada das vontades do doente. A
equipa devido a uma referenciacao tardia3 acaba por nao ter tempo de atuar no
desmontar desta situacdo. Embora numa primeira fase e de forma notavel sem entrar
em conflito com a filha, tenha sobreposto acima de tudo a vontade do doente,
preparando e efetivando a alta para o domicilio, a filha mantendo a clivagem, traz
novamente o pai para o hospital. Onde acaba por falecer. Foi uma experiéncia
marcante ver como a linguagem pode ser usada de forma negativa, ja que esta filha
ndo aceitando que o pai regressasse novamente ao domicilio induzia através das suas
perguntas as respostas do pai “estds a ser bem tratado aqui ndo é paizinho?”...ele
confirmava..."estds a ver mde, ele quer estar aqui” ou, “ele sente-se bem aqui, ele quer
ficar aqui, ainda hd pouco disse isso. Nao é paizinho?”. Ao que o doente anuia. Embora
ndo fosse a sua vontade, ja que quando colocada a questao de outra forma [filho]:
"Paizinho, gostarias de regressar a tua casa ou preferes ficar aqui? Como queres que nos
organizemos?”. Ele apenas respondeu: “Casa”.

A necessidade do ser Humano encontrar um sentido para a vida, sobretudo em
momentos de crise, constitui um mecanismo de defesa importante, quer na doenca,
quer na proximidade da morte (Miller, 2007 e Pires, 2006 citados por Cavaco et al,
2010). Neste sentido, a ECPC fomenta uma “esperanca realista”. Nao se trata de fazer
acreditar na possibilidade de cura mas sim de reformular objetivos e personaliza-los,
num processo dindmico de permanente ajuste as circunstancias, de modo a
desencadear mecanismos adaptativos que permitam suportar o sofrimento e
amenizar a dor da separacdo. Fazendo com que este periodo, embora doloroso, seja
gerador de crescimento (Neto, 2003; Pacheco, 2002; Querido, 2005; Twycross, 2003).
A titulo de exemplo relembro o filho da D. FC (Apéndice I- Diario de Campo, Caso 2),
que acreditando na cura da mae pretendia que fosse removida a metastase cutanea.
Embora a equipa soubesse da inviabilidade deste procedimento, que esta medida
constituiria mais sofrimento e que acima de tudo estava o interesse da doente, ndo
confronta nem julga de imediato o filho. Opta antes por explicar os maleficios da
intervencdo e o facto de esta nao permitir a cura da doente. Facilitando
simultaneamente que o filho procurasse uma segunda opinido (que viria a confirmar
a informacgao da ECPC) e sobretudo que fossem reformulados os seus objetivos. Este e
outros exemplos em que a forma de atuacdo era gerida conjuntamente com doente,
familia e cuidadores, dotou-me de instrumentos imprescindiveis ao nivel da
comunicacdo honesta, da esperanca realista e do ajuste de expetativas, dando

3 0 sucesso da intervencao das equipas de CP depende de uma referenciacao atempada dos doentes com
necessidades paliativas. Com intuito de averiguar a ocorréncia de referenciacao tardia para a ECPC procedeu-se a
analise dos processos clinicos de doentes que faleceram entre Janeiro e Abril de 2014 (n=31). Para tal, foi realizada a
contagem de dias, desde a data de ingresso no programa até a data do obito. Em média os doentes apresentam =61,6
dias de acompanhamento pela equipa. Contudo em 13 situacdes os doentes faleceram 15 dias apos ingressarem no
programa, havendo um caso de morte no proprio dia de referenciacao.
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seguimento a unidade de competéncia definidas pela OE "Negoceia objetivos/ metas
de cuidados, mutuamente acordados dentro de um ambiente terapéutico” (OE, 2011:4).

O estabelecimento de uma relagao de ajuda baseada na confianca, na empatia e na
personalizagdo pressupde a expressdo de emoc¢des capazes de amortecer o impacto
psicoldgico da doenca e de ajudar o doente a canalizar a sua angustia (Sapeta, 2011).
Para fortificar este tipo de relacdo surge como imperativo uma comunicagdo
adequada por parte do profissional. Assim, o modelo de interven¢do deve basear-se
numa visdo existencial, centrada na pessoa enquanto ser holistico (Chalifour, 2008),
recorrendo a estratégias terapéuticas planeadas e a um sistema integrado de
competéncias relacionais, sociais e empaticas (Simodes & Rodrigues, 2010).

Na relacao estabelecida a pessoa que ajuda centra-se no outro, na sua situacao e
no seu sofrimento. Sdo usados como recursos a comunica¢ao verbal e ndo-verbal, é
ultrapassada a esfera da superficialidade e existe simultaneamente, uma permuta
onde cada um aceita influenciar e ser influenciado (Chalifour, 2008; Phaneuf, 2005).
Para Chalifour (2008) a pessoa ajudada detém um conjunto de recursos que
permitem a adaptagdo, contudo perante a situacdo de crise vivenciada estes podem
permanecer latentes e ndo ser reconhecidos. A intervencdo surge no sentido de
libertar os obstaculos que impedem a pessoa de reconhecer a sua forma de estar no
mundo, de aceder aos seus processos internos e de desenvolver uma maior
consciéncia de si. Tendo como objetivo major o desenvolvimento de competéncias no
outro, que lhe permitam uma melhor gestao das dificuldades e uma vida plena.

Por outro lado o profissional ao sentir que consegue estabelecer uma alianca
terapéutica acalenta a sensacdo de realizacdo profissional e de crescimento pessoal
diminuindo o risco de Burnout (Back et al, 2005; Twycross, 2003). Para este processo
contribui o estabelecimento de um contrato de entreajuda, a resolugdao de problemas
através da escuta ativa, a preparacao e o planeamento do fim da relacao, o sumario de
tudo o que foi feito e apo6s a partida, a introspecdo que conduz ao crescimento pessoal
e ao reforco de competéncias.

A pratica clinica constituiu um marco fulcral no desenvolvimento de competéncias
na area da comunicagao. As atividades desenvolvidas pela ECPC em consonancia com
os mais elevados padrdes de qualidade em CP, permitiram-me aprofundar as
competéncias preconizadas pela OE (2011). A identificacdo das necessidades do
doente, cuidador e familia numa perspetiva holistica, o estabelecimento de parcerias
terapéuticas baseadas na autonomia e singularidade dos envolvidos e a participagao
ativa destes na formulacao de planos de cuidados. O envolvimento dos cuidadores
através de contatos regulares de forma a otimizar os resultados na satisfacdo das
necessidades identificas, foi também possivel pela atencdo dedicada pela ECPC as
dificuldades sentidas pelos cuidadores assegurando-lhes a oportunidade de exporem
as suas duvidas, preocupagdes e participarem na atualizacio dos planos. O
seguimento concomitante do PRCPEx, programa referéncia da ECPC, onde a
comunicacdo e o trabalho de equipa surgem interligados como forma de reduzir os
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erros na transmissao de informacao e de fomentar a confianga do doente nas equipas,
possibilitou ainda um refor¢o a unidade de competéncia (OE, 2011:3) “Colabora com
os outros membros da equipa de satide e/ou servigos de apoio”.

Relativamente as competéncias que detinha antes da pratica clinica, foi ao nivel da
comunicacdo que registei maior evolucdo. Sobretudo ao nivel da transmissdao de mas
noticias, no apoio emocional e na interligacdo com a familia. No contato regular com
os doentes e suas familias foi possivel aperfeicoar competéncias ao nivel da escuta
ativa e comunicacdo empatica. A lingua castelhana embora inicialmente tenha
obrigado a um esfor¢o suplementar na adaptacdo e contextualizacdo de expressoes,
acabou por constituir um reforco a aquisicdo de competéncias no campo da
comunicacao nao-verbal. Visto esta ser uma linguagem “universal” da qual me
socorria inicialmente para interpretar certo tipo de expressoes utilizadas. No
acompanhamento da equipa, reconhecendo as minhas dificuldades iniciais, a
necessidade de aperfeigoar pericias e sob o risco de comprometer a relacdo
terapéutica estabelecida entre a equipa e o doente/cuidador, privilegiei numa
primeira fase a observacdo e o acompanhamento dos profissionais. Gradualmente, fui
adquirindo autonomia, que me permitiu utilizar a comunicacao como instrumento no
diagnostico de necessidades e na resolucao de problemas junto dos individuos alvo
de cuidados. Reflexo desta evolucdo passei a fazer autonomamente as avaliacdes
iniciais e de interconsulta, a aplicacao de escalas de avaliacao, a coordenagdo na alta
(através da explicacdo de elementos burocraticos e ensinos ao doente e familia), a
monitorizacdo por via telefonica, a interligacdo com outras equipas hospitalares e
comunitarias e o registo de dados no processo informatico do doente.

Todo este percurso desenvolvido durante o periodo de pratica clinica procurou
dar resposta aos objetivos gerais delineados em sede de relatério: demonstrar
competéncias na implementacao de um plano assistencial de qualidade, delineado
interdisciplinarmente e em consonancia com a filosofia dos CP, a pessoa com doenga
cronica, avancada e progressiva, a sua familia e ao seu grupo social de pertenca,
maximizando a qualidade de vida e diminuindo o sofrimento; adquirir competéncias
instrumentais, interpessoais e sistémicas em Enfermagem ao nivel das areas chave
dos CP, garantindo a qualidade dos cuidados, o alivio do sofrimento e a promog¢ao da
dignidade do doente e familia. Especificamente, no ambito da comunica¢ao procurou-
se atingir enquanto objetivos: aprofundar as principais pericias de comunicac¢do e
adapta-las na relacdo com o doente, a familia e a restante equipa; desenvolver
competéncias ao nivel da reflexdo ética e critica de situagdes de elevada
complexidade inerentes a pratica dos CP.

No sentido de responder aos objetivos anteriormente enunciados e como reforgo a
aquisicao de competéncias em comunicacdo, foram desenvolvidas as seguintes
atividades:

- Participacdo ativa na elaboragdo e execucdo dos planos de cuidados a prestar ao
doente, familia e grupo social de pertenca;
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- Integracao dos conhecimentos adquiridos ao longo de todo o curso no ambito da
comunicacao, do controlo de sintomas, do apoio a familia e do trabalho em equipa;

- Construcao de uma relagdo terapéutica com a diade, doente e familia.

- Participacgdo passiva e ativa em conferéncias de familia e na transmissao de mas
noticias usando o protocolo de Buckman;

- Interagdo com o doente e familia recorrendo a comunicagdo assertiva e escuta
ativa com intuito de fortalecer a relacdo de ajuda;

- Aperfeicoamento de técnicas relacionais que permitam o desmontar de situacoes
de conspiracdo do siléncio e de incerteza quanto ao diagnostico;

- Acompanhamento do doente, cuidador e familia durante o processo de
transmissao e assimilacdo da informacao;

- Aplicacdo dos principios fundamentais da Bioética ao nivel da pratica
assistencial: Autonomia, Beneficéncia, Nao Maleficéncia e Justica.

3.2 Apoio a Familia

Segundo a WHO (2002) os CP visam melhorar a qualidade de vida dos doentes e
suas familias, prevenindo e aliviando o sofrimento através da detecdo precoce,
avaliacdo continua e tratamento dos problemas biopsicossociais e espirituais.
Partindo deste conceito é pertinente relembrar o PNCP (DGS, 2004) onde se destaca
que a familia, um dos quatro pilares fundamentais, devera ser ativamente
incorporada nos cuidados prestados ao doente e, por sua vez, ser ela propria objeto
de cuidados. Assumindo-se o doente e familia enquanto um binémio indissociavel.

Perante a perda de alguém significativo ou a vivéncia de uma situacao de doenga, a
morte assume-se como implacdvel levando-nos a questionar a nossa prépria
existéncia (Pacheco, 2002). Nas situacdes de maior desgaste emocional aqueles com
quem estabelecemos fortes lagos assumem-se como pilares, fonte de conforto e o
apoio necessario para ultrapassar situagdes de crise. Assim, cuidar em fim de vida
associa-se incontestavelmente a cuidar da familia. Este deve ser um apoio iniciado
desde o diagnodstico de doencga e continuado depois da morte do doente, de acordo
com as necessidades da familia e a avaliacdo da equipa (Astudillo & Mendinueta,
2001; Bruera et al,, 2006; Cobos et al., 2002a e 2002b; Guarda, Galvao e Gongalves in
Barbosa & Neto, 2010; Nice, 2004; OE, 2001; Payne et al., 2010;). Apenas com este
tipo de intervencdo é possivel promover a visdo holistica que norteia os CP e assim
garantir a qualidade de vida dos doentes e suas familias.

O diagnostico de doencga crénica, evolutiva e terminal surge como um fator
desestabilizador, um momento de crise, na dindmica familiar (Cobos et al., 2002a;
Cobos et al.,, 2002b). A forma como cada elemento vivencia este processo e recruta
mecanismos internos de adaptacdo, com melhor ou pior desempenho, acarreta
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consequéncias para todo o nucleo familiar, interferindo no bem-estar do doente. De
uma forma abrangente é possivel afirmar que a familia, ao estar inevitavelmente
envolvida no processo de cuidar assume de forma quase “inata” os estatutos de
Cuidador e Cuidado.

Do mesmo modo a doenga, quando surge, ndo afeta de igual modo uma pessoa ou
familia. Segundo Reigada, Paris-Ribeiro, Novellas e Pereira (2014: 160) “Cada ser
humano possui uma realidade interna formada pelo que se poderia chamar de -
sedimentagdo de experiéncias - isto é, uma realidade interna intimamente ligada a um
processo em que se misturam sentimentos, afetos, relacdes e recordagées resultantes do
intercdmbio entre o meio e o sujeito”. Assim perante estimulos externos similares, é
possivel uma diversidade de reacdes internas. Implicando por parte das equipas de
CP maior flexibilidade e adaptabilidade no apoio prestado. Consciente da
singularidade inerente a cada ser humano, a ECPC ndo s6 personaliza o plano de
cuidados para cada caso acompanhado, como também procura analisar em cada
elemento da familia o processo de adaptacdo a doenca e as sucessivas perdas
impostas, como forma a enquadrar determinadas atitudes e comportamentos.
Guarda, Galvao e Gongalves in Barbosa & Neto (2010) referem precisamente que a
revolta e agressividade, muitas vezes manifestadas, ndo constituem um ataque aos
profissionais de saude, mas sim o desespero perante a incapacidade de ajudar a
pessoa que amam. Relembro novamente o filho da D. FC (Caso 2), cujos
comportamentos aparentemente contraditérios perante a situacdo da made, foram
compreendidos e acolhidos pela equipa (Kiibbler-Ross, 1996). Esta tipologia de
atuacdo permitiu-me ainda observar que estas atitudes sofrem alteracdo a medida
que a doenca evolui e o que hoje é uma posicdo fixa e assumida por um membro da
familia ou o doente, amanha ja ndo o é. No caso deste filho, nas visitas seguintes ja ndo
abordava a cura da mae, mas sim a necessidade de manter a dor controlada.

Atualmente, o conceito de familia é definido enquanto um grupo de individuos que
vive junto ou em contacto intimo, podendo ou nao estar ligados por lagos sanguineos
ou legais, e que estabelecem vinculos emocionais em prol de equilibrio e de
enfrentamento a situagoes de crise (Bruera et al, 2006; Guarda, Galvdo e Goncalves in
Barbosa e Neto, 2010; Hudson, Thomas, Traurer, Remedios, & Clarke, 2011; Reigada
et al, 2014). Nice (2004) complementa, mais que ligacdes formais estdo aqui
incluidas todas as que o doente define como sendo importantes. A par do
incontestavel papel da familia as alteragdes socioecondmicas a que assistimos
introduziram importantes mudangas. A familia passou a ser predominantemente
nuclear, reduzida em nimero, as mulheres assumiram-se no mundo laboral e os
movimentos migratérios aumentaram. Tudo isto contribuiu para fragilizar a
solidariedade entre geracdes (Payne et al., 2010). Simultaneamente, também a
vivéncia do luto sofreu alteragdes. Observa-se hoje em dia a caréncia de fontes de
afeto e vinculagdo, tipicas do modelo familiar alargado, e a vivéncia de um luto
discreto onde as repercussoes da morte sdao ocultadas (Sapeta, 2007; Sancho, 1999).
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A caréncia deste sentido de comunidade aumenta as necessidades de apoio e a
procura de profissionais de saude (Gil-Julia et al, 2008).

E essencial que a equipa reconheca os limites e recursos dos envolvidos, de forma
a incutir um sentimento de tranquilidade, respeito mutuo e o compromisso de que
todas as estratégias serdo delineadas em consonancia com as capacidades de cada um
(Leticia Andrade in ANCP, 2009). A intervencao visa deste modo, capacitar o doente e
a familia e promover a sua autodeterminacao, através de intervencao estruturada que
permita diagnosticar, avaliar e intervir em momentos de crise quer junto de cada
elemento, quer com toda a familia (Reigadas et al, 2014). Permitindo o
estabelecimento de uma relacdo de ajuda, onde doente e familia se sintam
acompanhados, reforcem as suas capacidades e potencialidades e possam
desempenhar o seu papel num ambiente de serenidade e crescimento.

Um estudo de Mugnusson, Hanson e Borg (2004) revela que um quinto dos idosos
depende dos seus cuidadores para as atividades diarias e para continuar integrado na
sociedade. Estes cuidadores correspondem a cénjuges, filhos, familia alargada ou
amigos, sobretudo do sexo feminino, e desempenham tarefas muitas vezes complexas
(Hudson et al., 2011; Neto, 2003; Payne et al., 2010; Sapeta, 2007). Os cuidadores e
familiares sdao muitas vezes os prestadores de cuidados e, o elo de ligacdo entre
doentes e profissionais (Gamondi et al., 2013b) e assumem um papel determinante na
viabilidade dos cuidados domicilidarios. Dando continuidade a unidade de
competéncia definida pela OE (2011: 4) “Promove parcerias terapéuticas com o
individuo portador de doenga cronica, incapacitante, cuidadores e familia”, é essencial
que o papel de cuidador seja apoiado e reforcado continuamente, e que os desafios e
conflitos inerentes ao cuidar sejam reconhecidos, atendidos e referenciados de forma
atempada (Gamondi et al., 2013b).

A SECPAL (2006) define enquanto indicador de qualidade a identificagdo do
cuidador principal desde o primeiro contacto com a familia. Neste sentido, a ECPC na
avaliacdo inicial de cada doente, identifica o cuidador principal, que destaca no
genograma e ecomapa. Fazendo uma analise retrospetiva as familias acompanhadas
durante a pratica clinica, embora estas fossem constituidas por varios elementos, que
na maioria dos casos se articulavam de forma eficaz, havia sempre um elemento
sobre o qual recaiam mais responsabilidades e tarefas. Este era na maioria dos casos
do género feminino, com relagdo de parentesco préxima e muitas vezes idoso.
Contudo, foi possivel assistir a um fenémeno particularmente interessante. Existia um
grande numero de jovens, normalmente filhos, netos ou sobrinhos que se
interligavam continuamente com a ECPC e assumiam a gestdo dos cuidados no
domicilio em apoio ao cuidador principal. Inicialmente provocou-me alguma
estranheza, primeiro porque na realidade onde exer¢co fungdes debatemo-nos
precisamente com o problema de auséncia de cuidadores jovens, seja por for¢a do
envelhecimento demografico, pelos movimentos migratérios ou pelas obrigacoes
laborais. Em segundo lugar, o facto de constatar a sua presenga de forma continuada
ao longo do dia (quer em consultas, quer no internamento). Embora alguns destes
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jovens trabalhassem em regime de rotatividade, e portanto podiam fazer uma gestado
de horarios, constatei que na maioria dos casos uma grande percentagem estava
desempregada, realidade recorrente na regido. Foi, de alguma forma, motivador e um
exemplo, observar a sua capacidade de enfrentamento as dificuldades socio-laborais,
onde a estratégia passava por centrar a sua atenc¢do nos cuidados a familia.

De modo a assegurar aos cuidadores suporte fisico e emocional é importante ter
em conta as suas necessidades. De acordo com Hudson et al., (2011) cerca de 44%
dos cuidadores sofre de ansiedade ou distirbios depressivos e 10% refere sentir-se
desmoralizado. Num papel que se assume muitas vezes enquanto desafio, o cuidador
enfrenta ao longo de todo o processo de doenga situacdes que requerem um esforco
suplementar da sua parte. De acordo com diversas pesquisas realizadas (Fallon &
Hanks, 2006; Bruera et al, 2006; Payne et al, 2010), os principais problemas
detetados nos cuidadores relacionam-se com elevados indices de ansiedade e
depressao; dificuldade em dormir; presenca de cuidadores idosos, também eles
dependentes de cuidados; alteragcdo de papéis sociais e relacionais, que se podem
perpetuar mesmo apés a morte do doente e necessidade de interromper a atividade
profissional. Sdo ainda apontadas situa¢des de negligéncia a prépria saude fisica e
mental e maior risco, a longo prazo, de morbilidade psicolégica ou mesmo fisiolégica.
A autonegligéncia dos cuidadores foi uma das realidades visiveis durante a pratica
clinica e de especial atencdo por parte da equipa. Como foi caso o marido da D. CR
(Apéndice I- Didrio de Campo, Caso 5), que apds agravamento do estado geral da
doente interrompe a toma de fairmacos antidepressivos e o acompanhamento médico
que tinha por antecedentes de depressdo. A este nivel o acompanhamento de
psicologia revelou-se crucial no apoio e monitorizacao deste doente, na sensibilizacao
para a necessidade de retomar a terapéutica e no reforgo a necessidade de procurar
estratégias de enfrentamento.

De acordo com dados da EAPC (Payne et al., 2010) a maioria dos cuidadores nao
se encontra preparada para a sobrecarga fisica, psicologica, social e financeira. Se é
preconizado o melhor cuidado ao doente, também o cuidador deve ser munido de
ferramentas que potenciem sua capacidade de cuidar. Nas situa¢cdes de risco de
exaustdo fisica e emocional, além do reforco positivo realizado pela ECPC eram
também reorganizados os cuidados de forma a aliviar a sobrecarga. Quando a familia
ndo conseguia repartir as tarefas do cuidar entre si, era possivel, através da
colaboracdo da assistente social, procurar solugdes como, equipas de apoio
domicilidrio para os cuidados de higiene e alimentacdo ou solicitar cuidadores
formais a seguranca social, resposta social disponivel naquele pais. Como reforco, a
restante equipa atuava junto dos cuidadores no sentido de sensibiliza-los para a
necessidade de aceitarem ajudas externas. Situacdo nem sempre linear, ja que este
auxilio era entendido enquanto prova da sua incapacidade para cuidar.

A reniténcia na aceitacao de ajuda, por parte do cuidador, foi propulsionadora de
claudicacdo familiar no caso da D. LP (Apéndice I- Didrio de Campo, Caso 7). Apos
varios meses de intervencado por parte da ECPC para que fossem mobilizados apoios,
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0s quais eram constantemente recusados pelo cuidador, existe no final do percurso
de doenca uma evidente situacdo de claudicagdo. Em que o marido aparece no
servico, referindo-se totalmente esgotado “Neste momento tenho de me afastar, ndo
aguento mais estar sempre junto dela e das suas acusagées...ja ndo quero saber, as
coisas tém de mudar (...) se ndo rebento”. Afirma também que ja encontrou uma pessoa
para o ajudar. Além desta importante medida, a equipa de CP refor¢cou uma vez mais,
a possibilidade de falar com o psicélogo, ao que ele rejeitou “so preciso de desabafar
um pouco, ndo é caso de ajuda psicologica (...) ndo tenho problemas é ela que me coloca
neste estado de nervosismo”.

Embora desgastante, o cuidar de um familiar em fim de vida é referido pelas
familias como sendo um periodo unico, gratificante, de amadurecimento e
crescimento pessoal e espiritual do cuidador e onde sdo desenvolvidos fortes vinculos
(Guarda, Galvao e Gongalves in Barbosa & Neto, 2010; Hudson et al., 2011). Como nos
relatava filha da D. CR (Apéndice I- Diario de Campo, Caso 5) num encontro casual,
duas semanas apo6s o falecimento da mae. Segundo ela tinha desempenhado papéis
que nunca pensara ser capaz e sentir reforcado os excelentes lagos que tinha com a
familia. Embora assumisse uma enorme dor e saudade, afirmava que os ultimos
tempos com a D. CR tinham sido de crescimento e que todos tinham saido mais
fortalecidos, inclusive o pai que apesar dos antecedentes estava a revelar uma
extraordinaria capacidade de adaptacao.

Na prestacdo de cuidados por parte do cuidador existe uma multiplicidade de
fatores que condicionam, positiva ou negativamente, a capacidade de cuidar. Um
estudo de Reigada (Reigada, Gongalves, & Silva, 2008) em doentes oncoldgicos
procurou averiguar quais sao estes fatores, organizando-os em quatro eixos, que aqui
se apresentam enquanto facilitadores do processo de cuidar e potenciadores das
capacidades da familia:

— Eixo da pratica: Em que a familia tem acesso a recursos praticos como apoio
técnico e servicos de apoio domicilidrio ou um rapido acesso ao internamento quando
necessario para controlo de sintomas ou descanso do cuidador.

— Eixo relacional: Quando numa familia se encontram presentes vinculos
afetivos e boa comunicacdo, principalmente no que respeita a partilha de
experiéncias.

— Eixo da experiéncia interna: Possuir estratégias de coping e conseguir
manifestar sentimentos positivos, como o amor, a seguranga e a esperanga.

— Eixo do estado de saude: Ter conhecimento acerca do estado de saude do
doente, conhecendo as consequéncias da doenca e o que fazer quando se deparar com
o agravamento/descontrole de sintomas.

A EAPC (Payne et al., 2010) salienta ainda como fatores facilitadores, a resiliéncia,
a capacidade de adaptacdo das familias, sentir o cuidar do outro como uma
oportunidade e algo compensador, as relacdes estabelecidas com o doente, a
seguran¢a no desempenho das suas tarefas e o sentir-se util.
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A maioria dos cidadaos aponta o domicilio como local de elei¢do para passar os
ultimos dias de vida e falecer (Gomes, Sarmento, Ferreira, & Higginson, 2010). Além
de constituir a preferéncia de uma parte significativa de doentes, o domicilio
enquanto lugar de cuidados, apresenta também beneficios para a familia e para os
servicos de saude (Payne et al, 2010). Contudo, cuidar no domicilio constitui um
enorme desafio para a familia e o doente, ja que sao confrontados com situagdes com
as quais habitualmente nao tém de lidar e que exigem um esfor¢co complementar
(Guarda, Galvao e Gongalves in Barbosa & Neto, 2010). O sucesso na manuteng¢do
destes doentes no seu meio familiar depende do tipo de relagdes estabelecidas entre
os elementos da familia e da forma como se sentem capacitados para assegurar os
cuidados (Payne et al., 2010). De modo a garantir o éxito desta intervencdo deve
haver uma avaliacdo prévia as capacidades fisica, psiquica e emocional da familia.
Simultaneamente, fatores estruturais, habitacionais e socioecon6micos devem
também ser analisados. Exigindo-se a equipa a promoc¢ao de processos de capacitacao
através de ensinos, a criacdo de espagos para a exposicdo de duvidas e receios e um
acompanhamento continuo, que se intensifica no fim da vida (Guarda, Galvao e
Gongalves in Barbosa & Neto, 2010).

Em situacdes em que a familia ndo consegue responder as necessidades do doente
no domicilio, por exaustdo ou claudicagcdo familiar, torna-se necessario recorrer a
outras solucoes, inclusive a possibilidade de internamento do doente (ANCP, 2006;
Cobos et al, 2002a). Embora nao recorrente, por vezes a ECPC depara-se com
situagdes, que se podem traduzir como um pedido de ajuda, seja através de
solicitacdo direta de internamento por parte da familia ou médico da comunidade,
seja pelo encaminhamento de doentes ao servigo de urgéncia (SU). Como assistimos
no caso do Sr. E (Apéndice I- Diario de Campo, Caso 1), em que perante a iminéncia da
morte, o receio da esposa em nao conseguir assegurar os cuidados resulta num
encaminhamento do doente ao SU. Nestes casos a equipa procede a uma avaliagdo da
situagdo e das necessidades do doente e familia, refor;cando o seu apoio e
empenhando-se na procura de estratégias para contornar a situacdo, em
cumprimento dos desejos do doente. Salvaguardando o internamento como uma
hipétese. Esta ressalva além de aproximar a equipa dos sentimentos da familia e
reforcar a relacdo empatica entre todos, surge também como uma estratégia de
conforto que aumenta a confianca nos cuidadores, por saberem que
independentemente da evolu¢do da situacdo nao serdo julgados e o doente tera
sempre todo o apoio necessario.

A necessidade de internamento do doente pode ter um duplo efeito na familia, por
um lado pode constituir um alivio (descanso do cuidador) e por outro uma derrota,
uma sensacao de dever nao cumprido. Neste segundo caso existe uma experiéncia
negativa que deve ser trabalhada antecipadamente de forma a ndo constituir um
entrave no momento da alta (Reigada et al, 2014). Como forma de amenizar o
sofrimento inerente ao internamento deve ser facilitada a permanéncia da familia
junto do doente, integrar os familiares nos cuidados, salvaguardando momentos de
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descanso para os mesmos e estimular a comunica¢do (ANCP, 2006). No periodo de
pratica clinica foi possivel observar que ao nivel das rotinas hospitalares, constitui
um direito do doente ter junto de si, durante todo o dia, a presenca de elementos da
familia. Em situacdes mais delicadas, como os UDHV, era permitido que um dos
elementos pernoitasse junto do doente. Nao se tratando apenas de uma presenca
fisica, mas sobretudo de um envolvimento continuo do cuidador. Como forma de
valorizarmos e darmos continuidade ao seu papel, além do habitual ponto de situacao
realizado a priori junto da equipa do internamento, questiondvamos sempre o
cuidador e o doente acerca de todos os acontecimentos. Uma familia presente e
orientada para o cuidado é um aliado para manter o bem-estar, ja que é esta quem
melhor conhece os habitos e desejos do doente (Pereira, 2010).

Tal como referido anteriormente a preparacao da alta era gerida com base na
antecipacdo. Os cuidadores e familiares eram envolvidos nas diversas tarefas do
cuidar. Como no caso da cuidadora da D. LP (Apéndice I- Diario de Campo, Caso 7),
com quem a equipa do internamento articulava os momentos de renovag¢ao de sacos
de colostomia, como forma de possibilitar a aprendizagem da técnica.

Segundo Shelby, Taylor, Kerner, Coleman, & Blum (2002) 60 a 90% dos doentes e
seus cuidadores necessitam de assisténcia, contudo entre 18 a 30% nao vé satisfeitas
as suas necessidades. Sem suporte apropriado enfrentam uma enorme carga fisica e
psicoldgica. Sancho, citado por Neto (2010) salienta como necessidades da familia:
receber informacdo clara e honesta; certificar-se de que faz tudo pelo doente;
disponibilidade/apoio emocional da equipa; participar nos cuidados; reparar a
relacdo; expressar sentimentos; conservar esperanca realista e receber apoio
espiritual. Bruera et al., (2006) e Payne et al.,, (2010) referem como necessidades: o
controlo da dor; o suporte nos cuidados com ajuda fisica e técnica e o suporte
econdmico e social. Fonseca & Rebelo (2011) acrescentam a avaliacdo de reacdes
anteriores perante a doenca e a morte e a preparagdo para o luto. Ja as necessidades
do doente focam-se na qualidade de vida: controlo sintomatico; evitar a obstina¢ao
terapéutica; manter o controlo da situacdo e fortalecer relacées familiares (Guarda,
Galvao e Gongalves in Barbosa e Neto, 2010). Em sequéncia do referido, Cobos et al.,
(2002b) refere-se a importancia da avaliagdo funcional da familia.

Consciente da multiplicidade de necessidades inerentes ao processo de cuidar a
EAPC define como competéncia central em CP, o responder as necessidades dos
cuidadores e familiares em relacdao aos objetivos do cuidar a curto, médio e longo
prazo (Gamondi et al, 2013). De forma particular em Portugal, é reconhecido
enquanto unidade de competéncia e padrao de qualidade, a capacidade do
profissional de satde identificar as necessidades do doente, seus cuidadores e
familiares. Prescrevendo, implementando e avaliando (OE, 2014; OE, 2011).
Baseando-se nas melhores praticas de cuidados a SECPAL (2006) define enquanto
critério de qualidade o delinear de um plano de cuidados onde sejam contempladas as
necessidades da familia e do cuidador. Neste sentido ao longo da experiéncia junto da
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ECPC foi possivel participar no trabalho desenvolvido pelos varios membros da
equipa e na gestdo das principais alteracdes de estabilidade na dinamica familiar.

Um dos aspetos que fragiliza as familias é o deficiente padrdao de comunicagao
estabelecido entre os seus membros e a consequente quebra de lacos familiares.
Como eram exemplo a D. LP e o marido (Apéndice I- Didrio de Campo, Caso 7) que
mantinham uma relacdo matrimonial conflituosa e pautada por acusa¢des mutuas.
Perante a doenca, embora tenha renascido a necessidade de assisténcia mutua,
mantém-se padroes prévios de funcionamento que provocam uma situagdo de crise
numa familia ja por si débil, surgindo comportamentos disfuncionais. O apego ao
passado impede que relacdes de amor sejam reforcadas no presente, fomentando a
distancia (Astudillo, 2002; Sapeta, 2007). Era evidente que necessitavam de ouvir, ser
ouvidos e falar honestamente entre si, tornando-se imperativo reabilitar as suas
capacidades de comunica¢do. Uma outra forma de expressio de padrdes de
comunicacao ndo ajustados é personificada pela familia do Sr. AC (Apéndice I- Diario
de Campo, Caso 8), onde a expressio mdaxima deste problema revela-se no
aparecimento da conspiracao do siléncio (Cobos et al.,, 2002a). A ndao equidade no
acesso a informacdo e o silenciar da verdade acentuaram o fosso existente entre os
membros da familia, impediram os preparativos para a separacdo e potenciaram o
risco de um luto patolégico. Apesar do receio de destruir a esperanca com a verdade,
tal como referido no subcapitulo anterior ndo existe evidéncia que comprove o
aumento de ansiedade em doentes informados. A desculpa de que a vivéncia de um
novo luto, o seu préprio luto, é fator preditivo de um sofrimento patolégico deita por
terra todos os seus direitos a autonomia. De modo a facilitar a reaproximacdo e o
apoio mutuo entre os membros desta familia tornou-se premente pautar os didlogos
com a verdade. O que apesar de todos os esfor¢cos nao foi possivel, dado que o doente
viria a falecer poucos dias depois de dar entrada no programa.

O luto que o doente vive ndo é indiferente a familia que simultaneamente se
depara com a alteracdo das suas rotinas, a redefinicio de papéis e o acréscimo de
responsabilidades (Pereira, 2008). No acompanhamento da D. CR (Apéndice I- Diario
de Campo, Caso 5) foi percetivel esta necessidade de restruturacao. Tratando-se de
uma familia matriarcal existia na sua dinamica uma dupla desestruturagdo, por um
lado a progressao da doenca do pilar da familia, por outro a ameaca de uma recaida
do marido. Consciente de que a redefinicio de papéis previne complicacdes no
periodo de luto e permite prosseguir com a vida familiar, a ECPC dirige a sua atencao
para o conhecimento da familia e do contexto, como estratégia no planeamento de
intervencoes. Para tal socorre-se de genogramas para verificar a composicdo familiar
e a dinamica relacional (Wendt & Crepaldi, 2008). Cruzando a sua analise com a do
ecomapa, onde é possivel avaliar as ligacdes da familia com o mundo e averiguar os
recursos disponiveis (Pereira, Teixeira, Bressan, & Mar abordadas tini, 2005; Mello,
Vieira, Simpionato, Biasoli-Alves, & Nascimento, 2005). Nao obstante, a informacao
contida nestes diagramas é constantemente atualizada perante as mudancas
familiares, permitindo ao longo de todo o processo de doencga responder de forma
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rapida e contextualizada as necessidades. O objetivo deste acompanhamento
estruturado visa capacitar os varios elementos para que assumam responsabilidades
e crescam dentro da familia, acompanhando-os nos seus conflitos internos e duvidas.

A preparagao antecipada do luto junto do marido da D. CR e dos filhos permitiu
prever determinadas situacdes e estruturar respostas viaveis. Por exemplo, os filhos
foram alertados que seria natural a existéncia de isolamento por parte do pai nos
primeiros dias apés a morte da esposa e que a estratégia deveria passar por,
gradualmente, o encarregarem de pequenas tarefas para o reintroduzir na vida social,
como fazer compras, ir ao multibanco ou levar as netas a escola. Num dos contactos
realizados, cerca de quatro semanas depois, os filhos confirmaram os acontecimentos
previamente antecipados pela equipa e o sucesso das intervengoes delineadas.
Referindo inclusive que o pai falava atualmente da possibilidade de voltar cuidar da
quinta da familia como forma de se distrair.

No ambito do controlo sintomatico existe um elevado receio por parte da familia
em nao responder as necessidades do doente, sobretudo nos ultimos dias de vida em
que existe a possibilidade de exacerbacdao de sintomas ou aparecimento de novas
situagdes. Recordo novamente o marido da D. CR (Apéndice I- Diario de Campo, Caso
5), em que o medo da ocorréncia de hipoglicemia fazia com que acordasse
constantemente a esposa para que se alimentasse. A este nivel foi-me possivel
participar ativamente na gestdo de sintomas, na redefinicdo de objetivos
conjuntamente com o doente e a familia, na explicacdo e antecipacdo de possiveis
situagdes e nas opgdes disponiveis para atuar e por fim no reforcar do apoio continuo
por parte da equipa. Uma das areas bastante abordada com as familias eram os UDHV.
Nomeadamente, ao nivel da explicagcdo e consensualizacdo da mudanca de objetivos
terapéuticos, da natural perda da via oral e capacidade de comunicar, da importancia
em expressar afetos e do esclarecimento de como reconhecer e proceder perante a
morte. A partir destas atividades foi-me possivel desenvolver competéncias junto da
familia ao nivel do uso de “estratégias eficazes de autocuidado para minimizar
potenciais geradores de stress relacionados com a dependéncia crescente e a
proximidade da morte” (OE, 2011: 4).

0 apoio emocional conferido ao doente e sua familia deve ter em conta o processo
de luto por que ambas as entidades passam. O luto do primeiro decorre hd medida
que sofre sucessivas perdas. Ja a familia sofre um processo de luto antes e apés a
morte do doente (Barbosa in Barbosa e Neto, 2010). Para prevenir um luto
complicado as necessidades devem ser colmatadas o mais precocemente possivel,
sendo baseadas numa avaliacao holistica. De acordo com a OE (2011: 4) prevé-se o
apoio “nas perdas sucessivas e nas tarefas de resolucdo do luto (incluindo o
antecipatorio e o patoldgico) ”. As perdas de autonomia registadas no caso do Sr. AC
(Apéndice I- Diario de Campo, Caso 8) ndo eram apenas do foro fisico, mas também
enquanto um direito ético. A conspiragdo do siléncio incutida pela filha surgia como
obstaculo a um eficaz processo de luto. Partindo desta mitigacdo da verdade Sancho
(1999) citando Sporken refere-nos 3 fases pelas quais o doente passa: ignorancia,
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inseguranca e negacdo implicita. No caso deste doente em particular, a primeira fase
surge com a ocultacao do diagnostico. Contudo, a medida que o seu estado de satude
se deteriorava e os comportamentos da familia se alteravam o Sr. AC apercebia-se que
algo estava errado. Existia um desejo de falar sobre o futuro que era interrompido
pelo movimento de fuga da filha. As davidas acerca do seu real estado de sadde
geravam inseguranca e sentimentos ambiguos, por um lado a vontade de regressar ao
domicilio, por outro a ansiedade face ao aumento de cansaco que apresentava. Em
ultimo plano era visivel uma negacdo implicita, em que de forma mais ou menos
inconsciente, negava a possibilidade de morte.

Partindo da necessidade de derrubar a conspiracdo do siléncio e evitar a
triangulacdo, o planeamento estruturado de intervenc¢do da equipa na familia através
de Conferéncia Familiar, é salutar (Neto, 2003). Dando continuidade a unidade de
competéncia da OE (2011: 3) “Envolve cuidadores (...) para otimizar resultados na
satisfagdo de necessidades”, a conferéncia familiar permite a partilha de informagdes e
de sentimentos, a clarificacdo de objetivos, o repartir de tarefas para que todos se
sintam uteis, a promoc¢ao de esperanca realista, o aconselhamento e a alteracdo dos
padrdes de interacdo e comunicacdo na familia (Neto, 2003). Por fim facilita a
realizacdo das cinco ultimas tarefas cruciais ao doente e familia: Amo-te, Perdoa-me,

Perdoo-te, Obrigada e Adeus.

Nao esquecendo que a informacdo deverd ser cedida de acordo com as
necessidades do doente e da familia, que nem sempre sdo iguais (Payne et al.,, 2010),
muitas das conferéncias familiares realizadas pela ECPC envolviam numa primeira
fase elementos da familia, sobretudo em situacdes de conspiracdo do siléncio, como
forma a sensibiliza-los para a necessidade de evitar uma atmosfera de secretismo.

Embora a maioria das familias tenha um elevado sentido de resiliéncia e mobilize
recursos internos para enfrentar o processo de luto, sem necessidade de apoio
especializado, existem indicadores de risco que deverdao ser trabalhados:
incapacidade em expressar emoc¢des, baixa autoestima, antecedentes de depressao,
assuntos pendentes e sobretudo o ndo conhecimento do prognéstico (Barbosa in
Barbosa & Neto, 2010; Baron et al, 2007; Barreto, Omayra, & Pérez-Marin, 2012). A
este nivel a disponibilidade da equipa, o apoio, a atitude empatica e a avaliacdo de
necessidades podem prevenir situacdes de luto complicado (Barbosa in Barbosa &
Neto, 2010; Baron et al,, 2007).

O luto corresponde a uma reagdo adaptativa natural perante uma perda
significativa, que se torna mais intensa na sequéncia do falecimento de alguém
préximo. Ndo podendo ser traduzido nem entendido como um sé sentimento ja que a
sua natureza multidimensional (Barbosa in Barbosa & Neto, 2010; Garcia, Martin, &
Méndez, 2010), precipita uma sucessdo de sentimentos nao hierarquizaveis ou com
obediéncia a padrdes cronoloégicos rigidos. Barbosa in Barbosa & Neto (2010) refere a
existéncia de trés fases do luto - evitamento, consciencializacdo e restabelecimento. A
primeira fase é caracterizada por um estado de choque e negacdo da perda,
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alternando periodos de aparente tranquilidade com outros de grande exaltacdo. A
fase de consciencializacao inclui estados afetivos intensos sobre a forma de
isolamento social, preocupacdes inerentes a aspetos do falecido, irritabilidade
exagerada ou projetada e sentimentos de remorso ou culpa. Na fase de recuperacao
existe aceitacdo e interiorizacdo da perda possibilitando um reinvestimento no
futuro. O cumprimento destas fases nao é contudo sinénimo de um encerrar do ciclo,
ja que é natural que em datas festivas exista um reavivar deste processo (Martins &
Mendes, 2008).

Existem ainda outras referéncias no que se refere as fases do luto por que passa
um individuo ap6s uma perda (Garcia et al., 2010). Lindeman, um dos pioneiros na
investigacdo do luto apresenta trés fases - incredulidade; luto agudo e resolugao.
Parkes e Bowlby distinguem quatro fases - aturdimento; anseio e busca;
desorganizacdo; desespero; e reorganizacao. Engel apresenta o luto enquanto um
processo curativo, onde o individuo passa por: incredulidade; consciencializagdo da
perda; restituicdo; resolucdo; e idealizacdo. Ainda neste ambito, é pertinente destacar
Gomez-Sancho cujas etapas englobam as anteriormente citadas. Para este autor o
processo de luto percorre sempre um caminho constituido por trés grandes
momentos. A fase inicial, caracterizada por um enorme choque e onde se observam
sistemas de defesa primarios como, sintomas fisicos ou altera¢des neurofisioldgicas.
A segunda fase, nucleo ou etapa central, corresponde a um periodo mais prolongado e
é caracterizado pela presenca de sentimentos depressivos, em que a figura do falecido
preenche a mente do individuo. E por ultimo, na etapa final, existe um periodo de
restabelecimento, em que o individuo perspetiva sobre o futuro, traca objetivos e é
capaz de formular e expressar novos desejos (Garcia et al., 2010).

Perante o desenrolar destas fases a equipa de CP deve ter em atengao o grau e
duragdo da negacao, a rigidez dos sentimentos de culpa e irritabilidade e a
desvinculacdo progressiva e integracdo harmoniosa dos novos papéis (Barbosa in
Barbosa & Neto, 2010).

De forma a complementar o processo de luto o individuo necessita de cumprir
tarefas, que oscilam entre a aceitacdo e compreensao da perda, aceitando-a enquanto
algo doloroso e real, a adaptacdo ao ambiente sem o falecido e a aquisicdo de
significado, aprendendo a lidar e adaptar-se a perda. Havendo necessidade de realizar
os trés objetivos fundamentais do luto - interiorizacdo, investimento e identidade
(Barbosa in Barbosa & Neto, 2010).

No encontro da resolucao do processo de luto, Worden descreve quatro tarefas
basicas (Garcia et al., 2010):

- Aceitar a realidade da perda, a qual necessita de tempo e deve ser assumida de
forma intelectual e emocional. Dada a sensacdo de irrealidade que se apodera do
individuo no momento da morte daquele que ama, é essencial enfrentar a realidade
assumindo que a pessoa ndo voltara. Assistir as cerimdnias fiinebres ou visualizar o
corpo podem constituir estratégias no cumprimento desta tarefa.
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- Vivenciar a dor emocional, expressando-a e exteriorizando-a como forma de
catarse.

- Adaptar-se a um meio onde ndo se encontra o outro, podendo ser util o recurso a
lembrangas ou recordar em conversas aspetos das suas vivéncias.

- Investir a energia emocional no estabelecimento de novos lagos, sem que isso
seja entendido como um comprometimento as vivéncias do passado com o outro.

Para além das situagdes de luto normal (luto preparatdrio, antecipatorio,
prematuro e latente) podem verificar-se situagoes de luto complicado. Barbosa e Neto
(2010) referem a ocorréncia de luto psicopatolégico em 10 a 20% das pessoas
enlutadas. Garcia et al, (2010) refere que o luto complicado acentua os processos de
interiorizacdo, de culpabilidade, favorece a somatizacao e bloqueia o processo de luto
durante um periodo mais ou menos prolongado, consoante a individualidade de cada
ser humano.

A SECPAL refere enquanto indicador de qualidade a existéncia nas equipas de CP
de um programa especifico para o acompanhamento do luto. Neste sentido a ECPC
rege as suas intervengdes em funcao do protocolo de intervencdao recomendado pelo
SES (Garcia et al., 2010), o qual tive oportunidade de integrar no decorrer da pratica
clinica. De uma forma sumaria este protocolo apresenta intervengdes a realizar antes
e depois da morte do doente. Durante o seguimento na doenga sdo identificados e
registados no genograma os individuos com risco de apresentar dificuldades no
processo de luto. Nestes, sao identificadas as necessidades, dificuldades e receios de
forma a iniciar uma intervencdo psicolégica especifica. Em relacio a todos os
intervenientes sao estabelecidos e individualizados fluxos de comunicagdo. A situagao
de UDHYV é antecipada de forma a que a familia possa estar presente e partilhar estes
tiltimos momentos com o doente. E recomendada a presenca de toda a familia
significativa para o doente e no caso de envolvimento de menores é estimulada a sua
presencga, quer no acompanhamento de doentes, quer na participagao nas cerimoénias
fanebres (se assim o desejarem). Pretendendo-se que estes tomem consciéncia dos
acontecimentos e ndo criem falsas concegdes sobre a perda do familiar.

Cerca de trés dias apds a morte a ECPC efetuava um contacto telefénico, no sentido
de disponibilizar apoio emocional e permitir a expressao de sentimentos como forma
de catarse. Depois de duas semanas era enviada carta de luto, assinada por toda a
equipa interdisciplinar, com objetivo de expressar condoléncias, refor¢ar
positivamente os esforcos da familia durante o processo de cuidar e recordar a
disponibilidade da equipa. Apds quatro semas era realizado um contacto telefénico
aos familiares avaliados com potencial risco de luto complicado. Em qualquer etapa
existia a salvaguarda de referenciacdo de situagdes de alto risco ao psicélogo da ECPC,
quer através dos elementos da equipa de CP, quer pelos profissionais da comunidade.
Ao nivel do luto patolégico durante o periodo de pratica clinica o psicélogo da equipa
ndo se encontrava a seguir nenhum caso. Contudo, ao longo da troca de experiéncias e
dos didlogos que mantivemos, o psicélogo partilhou diversas situacdes que
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acompanhava em Placéncia (local onde cumpre o restante horario ao servico do SES).
Abordando quer a etiologia da situac¢do, quer as estratégias adotadas e o sucesso das
mesmas.

Embora sem caracter formal a ECPC utiliza ainda outra estratégia para promover a
monitorizacdo das familias. Ap6s a morte do doente as familias dirigiam-se as
instalagbes do servico para oferecerem materiais médicos sobrantes (como
suplementos, fraldas, resguardos...) que poderiam ser utilizados por outros doentes.
Durante esta visita era possivel avaliar o seu estado geral, dar espago para falarem
acerca dos acontecimentos, averiguar as estratégias utilizadas e validar emogdes.
Resultado da excelente relacdo estabelecida, assistimos a diversas familias que
continuavam a visitar posteriormente a equipa, ndo por necessidade de apoio, mas
enquanto um gesto de reconhecimento e proximidade.

No acompanhamento a familia e ao doente ao longo do processo de doencga e de
luto a ANCP (2006) e a OE (2011) recomendam a utilizacdo de instrumentos de
medida que permitam uma monitorizacdo constante. No inicio da intervencdo a
aplicacao de instrumentos de avaliacdo permite orientar o plano de cuidados e avaliar
a sua eficiéncia. Ao nivel do despiste de indicadores de risco social, com enfoque na
situacdao econdmica e psicossocial, sdo exemplo, o Questionario de avaliacdo da
sobrecarga do cuidador (QASCI) e a escala de Zarit Reduzida, questionarios validados
para Portugal e que permitem avaliar a sobrecarga do cuidador informal e a evidéncia
de situacdo de claudicagdo familiar (Gort et al., 2005; Martins, Ribeiro, & Garrete,
2003). Relativamente ao acompanhamento no luto podem ser utilizadas escalas como
o Grief Experience Inventory, para avaliar a sintomatologia presente, ou o
Bereavement Risk Index, para identificar o risco de luto complicado (Barbosa in
Barbosa e Neto, 2010). Embora reconheca a importancia destas ferramentas, a ECPC
ndo utiliza nenhuma escala em particular na sua pratica diaria de cuidados.

No sentido da aquisicio de competéncias no apoio a familia, a pratica clinica
pretendeu dar resposta ao objetivo geral: Demonstrar competéncias na
implementagdo de um plano assistencial de qualidade, delineado
interdisciplinarmente e em consonancia com a filosofia dos CP, a pessoa com doenca
crénica, avancada e progressiva, a sua familia e ao seu grupo social de pertenca,
maximizando a qualidade de vida e diminuindo o sofrimento. A partir do qual foram
delineados como objetivos especificos: compreender a complexidade inerente ao
sofrimento humano e considera-la no plano de cuidados; assimilar estratégias de
avaliacdo e intervengdo no apoio ao luto.

No seguimento destes objetivos, foram realizadas as seguintes atividades:

— Apoio ao doente e familia de forma a habilitad-los para a gestdo de assuntos
pessoais, para a antecipa¢do de possiveis situacdes promotoras de angustia e para a
articulacdo eficiente com as equipas de saude;

— Apoio aos familiares e ao grupo social de pertenca, atuando ao nivel da gestao
de sentimentos, da evolucao da doenca, das opg¢des terapéuticas e do apoio no luto,
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mediante a realizacdo de conferéncias familiares em colabora¢do com os elementos
da equipa interdisciplinar;

— Identificacdo das necessidades biopsicossociais e espirituais inerentes as
dimensdes do cuidar no processo de interacdo com o doente e familia;

— Participacdo em reunides de equipa para discussdo de casos clinicos e
necessidades de melhoria no que se refere ao apoio a familia e apoio no luto;

— Reconhecimento das necessidades do doente e familia de forma a
proporcionar cuidados integrais durante o processo de doenca e de luto das
sucessivas perdas;

— Promoc¢do de praticas clinicas baseadas na antecipacio como forma de
prevenir o sofrimento;

— Planeamento do processo de luto ao longo dos seus 3 momentos distintos: a
nivel antecipatorio (as perdas sucessivas do doente e da familia), no momento da
morte e ap6s a morte do doente;

— Incentivo ao envolvimento da familia na prestacdo de cuidados ao doente em
UDHYV;

— Integracao de protocolos de atuacdo e de instrumentos de avaliacao e registo
utilizados pela equipa;

— Manutencdo de contactos periddicos, segundo protocolo do servico,
garantindo o acompanhamento dos familiares;

— Acompanhamento e participacao no processo de Identificagcdo e referenciagao
de situagdes de risco de luto complicado.

3.3 Controlo de Sintomas

Analisando a definicdo de sintoma proposta por Henoch (2007) constata-se a
referéncia a uma experiéncia subjetiva que reflete alteracdes no funcionamento
biopsicossocial e/ou na cognicdo do individuo. E que perante situacdes de
descontrolo conduz ao incremento do sofrimento e a desestabilizacdo dos padroes de
qualidade e bem-estar do doente (Ferris, Gunten, & Emanuel, 2002).

Segundo a ANCP (2006) as competéncias ao nivel do controlo sintomatico sdo
parte integrante do trabalho desenvolvido pelas equipas de CP, como estratégia para
prevenir e intervir no sofrimento do doente, a qual se somam o estabelecimento de
um padrao de comunicacdo eficaz e o trabalho em equipa. De forma a assegurar
cuidados holisticos é necessario garantir, para 14 de um eficiente controlo de
sintomas, a aceitacdo do processo de morrer, o respeito pelas questdes éticas, o
aprofundamento de competéncias em comunicacdo e na tomada de decisdo e o
estabelecimento de uma relagdo de ajuda (Ferris et al,, 2002). Embora defendendo na
sua pratica a integracdo de todas as areas chave dos CP, como forma de assegurar
cuidados holisticos, a ECPC reconhece que ndo é possivel avangar na organizagdo e
intervencao dos cuidados sem assegurar a total recetividade do doente, o que implica,
em situacoes de descontrolo sintomdatico uma intervencdo imediata. Através desta
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atuacdo doente e familia sentem que a componente fisica do seu sofrimento é
compreendida e atendida, o que aumenta a sua capacidade em integrar ativamente os
restantes cuidados. Neste ambito recordo o caso da D. PL (Apéndice I- Diario de
Campo, Caso 4) em que o primeiro contacto ocorreu no SU, onde encontramos a
doente com uma postura de defesa e facies de dor. Apds uma breve apresentacio da
equipa, a acdo imediata recaiu no controlo da dor. Iniciando-se posteriormente a
avaliacao inicial.

A OE salienta enquanto competéncia do enfermeiro especialista a necessidade de
cuidar de “pessoas com doenga crénica, incapacitante e terminal, dos seus cuidadores e
familiares, em todos os contextos de prdtica clinica, diminuindo o seu sofrimento,
maximizando o seu bem-estar, conforto e qualidade de vida” (2011:3). Ao analisar um
sintoma importa compreender a sua multidimensionalidade, complexidade e
subjetividade, tendo presente que o mesmo pode apresentar-se de formas distintas e
com diferentes representatividades para os individuos. Esta variabilidade depende de
trés fases: a producdo do sintoma, relacionada com aspetos fisiolégicos e somaticos; a
percecdo, que contempla as respostas aos tratamentos e os fatores psicoemocionais; e
a expressao que depende de um processo subjetivo e individual e engloba fatores
relacionados com o processo de doenca (Neto in Barbosa & Neto, 2010).
Simultaneamente, importa compreender que um sintoma pode ter na sua génese mais
do que um fator etiolégico e que o final de vida caracteriza-se por situacdes de
polissintomatologia ou agravamento dos sintomas pré-existentes (Neto in Barbosa &
Neto, 2010).

O impacto dos sintomas na qualidade de vida do doente, é de tal forma
significativo que surge como uma das principais causas de referenciacdo para equipas
de CP. Analisando os dados recolhidos durante a pratica clinica, observa-se como
principal motivo de referenciagdo para a ECPC, o descontrolo sintomatico. Dos 25
doentes ativos, 20 apresentavam sintomas ndo controlados, ja nos 19 doentes
passivos apenas um nao apresentava este motivo de referenciacao. Na maioria das
situagdes detetou-se a coexisténcia de outros motivos: a progressao da doenca, a
recusa de tratamentos ativos, a toxicidade induzida por farmacos quimioterapicos e a
debilidade fisica, os quais influenciavam, direta e indiretamente, a situacdo de
descontrolo e severidade dos sintomas.

De igual modo encontrava-se associado ao descontrolo sintomatico a maior parte
dos internamentos dos doentes acompanhados ou admitidos pela ECPC, destacando-
se a este nivel a dor, o delirium, a alteracdo do estado de consciéncia, a astenia, a
dispneia e os processos infeciosos.

Na abordagem sintomadtica exige-se uma metodologia de trabalho rigorosa e
criteriosa, com base em evidéncia cientifica, que permita colmatar o efeito nefasto de
um sintoma na qualidade de vida do doente. Segundo Neto in Barbosa & Neto (2010)
e Twycross (2003) a intervengao da equipa deve ter em conta a avaliagdo rigorosa e
individual do doente e se possivel, o tratamento da etiologia ou mecanismo
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subjacente ao sintoma; a simplificacdo do regime terapéutico, com atencao a
pormenores como o envolvimento do doente e familia; a inclusdo das suas
preferéncias e a transmissdo de informac¢do; a monitorizacao continua dos resultados
do plano de atuagdo; a antecipacdo dos problemas, prevenindo o seu aparecimento e
prescrevendo resgates para atuacdo imediata; e a disponibilidade continua da equipa.

Em seguimento a abordagem do controlo de sintomas, a WHO (2002) apresenta
um conjunto de estratégias e principios que se revelam fulcrais no sucesso do plano
de cuidados delineado. O avaliar antes de intervir - é fundamental o diagnoéstico
preciso do sintoma, onde sejam reconhecidos os mecanismos patolégicos subjacentes,
a frequéncia e a intensidade, o impacto na qualidade de vida, as decisdes tomadas
anteriormente sem efeito, e os fatores que precipitam ou aliviam o sintoma;
pretendendo-se o tragar de uma linha orientadora das medidas a adotar e assim
prevenir escolhas inadequadas a situacao. O registo do sintoma - dos dados obtidos
na avaliacdo, garantindo uma base de monitorizacdo fidedigna e universal. A
explicacdo, de uma forma compreensivel ao doente e a familia, acerca da etiologia do
sintoma e das medidas planeadas. O estabelecimento de um plano misto onde
sejam contempladas intervengdes farmacolégicas e ndo farmacolégicas. A
personalizacao do plano, onde o doente surge enquanto interveniente ativo, capaz
de tomar decisdbes em funcdo das escolhas que lhe sdo apresentadas. A
monitorizacao periddica, utilizando o mesmo instrumento de avaliagdo que permita
a comparac¢ao entre sucessivas avaliacdes e a familiaridade do doente com o processo.
A atencdao aos detalhes com recurso a observagdo e comunicagdo ativa, que
permitam detetar situacdoes de desconforto ou efeitos adversos da medicagao. O
providenciar informacao correta e completa, como forma de potenciar a adesao ao
tratamento, recorrendo para tal a entrega de planos escritos com informacgdes claras
e acessiveis. A atuacao baseada na prevencao, estimular a toma de medicacdo em
calendario de forma a prevenir o descontrolo sibito e continuado do sintoma ou que
o mesmo se torne refratario. Simplificar o esquema terapéutico como incremento a
adesdo do doente/ familia. A orientacdo continua com base no beneficio/ maleficio
das medidas implementadas. Encontrar um ponto de equilibrio, em que a dose
prescrita permita o controlo do sintoma com um minimo impacto em outros aspetos
da vida do doente (OMS, 2002; Sancho, 1999; Twcross, 2003).

A avaliacdo inicial é fulcral no diagndstico da situacdo presente do doente e na
monitorizacdo da eficicia das medidas implementadas. Ao nivel da unidade de
competéncia relacionada com a identificagdo de necessidades, a OE define como
critério de qualidade a “avaliagdo do grau de dependéncia, dos sintomas
descontrolados (...) segundo a sua intensidade e prioridade para o individuo, utilizando
instrumentos de avaliagdo adequados, assim como o conhecimento cientifico mais
atual” (OE, 2014: 8). De forma a apurar competéncias nesta area, foi-me possivel
conduzir avaliagdes iniciais de doentes admitidos no programa de CP. Através deste
procedimento pretendia-se a elaboracdo de uma histéria clinica do doente onde
constasse: o motivo de referenciacdo; a patologia de base; os antecedentes; a
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presenca de alergias; a terapéutica habitual; no caso de doentes oncoldgicos,
localizacdo do tumor, histologia e presenca de metastases; os tratamentos realizados;
a avaliacao psicossocial; a identificacdo do cuidador; e o registo dos dados obtidos
através da aplicacao de escalas de avaliacdo de sintomas e de funcionalidade* Em
funcdo das necessidades encontradas, as quais ficavam identificadas no processo, era
delineado um plano de intervencdo. A cada nova consulta as escalas eram reaplicadas
no sentido de averiguar o sucesso das intervencdes implementadas e em casos de
insucesso entender onde permanecia o problema. Através desta abordagem era
possivel a ECPC proceder ao registo do controlo de sintomas e a monitorizagdo dos
resultados obtidos (SECPAL, 2006).

Atendendo a importancia do envolvimento do doente, familia/ cuidador no plano
de cuidados e ao seu papel no sucesso do mesmo, procediamos ao longo de todo do
acompanhamento a explicacdo das causas subjacentes ao sintoma e aos métodos,
farmacologicos e ndo farmacologicos, passiveis de serem utilizados.

Relativamente a tipologia de sintomas apresentados pelo doente com doenca
cronica, evolutiva e incuravel, Bruera et al, (2006) salienta a prevaléncia de 10
situagdes: dor; fadiga; xerostomia; dispneia; sonoléncia; anorexia; insénia; tristeza e
obstipacdo. As quais se encontram presentes em 50 a 84% dos doentes em fim de
vida. Analisando os dados obtidos durante o periodo de pratica clinica, referentes aos
sintomas apresentados pelos doentes ativos no momento da admissao (Grafico 3),
observam-se resultados similares aos descritos na literatura. Surgindo a dor como o
principal sintoma apontado pelos doentes e ressaltando-se situacdes em que
coexistem mais do que um sintoma ou sinal ndo controlado.
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Grafico 3- Sinais e sintomas presentes na avaliacao inicial (doentes ativos)

Consciente da inexisténcia de um acompanhamento presencial permanente por
profissionais de saude no contexto domiciliario e dos desafios que doente e familia

4 Na sua pratica diaria a ECPC utiliza como escalas de avaliacdo: a escala visual analdgica, a escala numérica, a
escala de avaliacao de sintomas de Edmonton, a Palliative Performance Scale, o Indice de Barthel e o teste de Pfeiffer.
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vivenciam, a ECPC socorre-se de um conjunto de estratégias com intuito de assegurar
a efetividade do controlo sintomadtico. A administracdo de fadrmacos em calendario,
como forma de prevenir o aparecimento de sintomas ou efeitos secundarios da
medicacdo. A prescricdo de resgates para intervencdo rapida em situacdes de crise
irruptiva ou como profilaxia das mesmas. O ensino ao doente e a familia,
preferencialmente a mais que um elemento, relativamente a preparacdo e
administracdo de farmacos. O registo de uma folha terapéutica entregue aos
cuidadores onde se encontra discriminado o fAirmaco, a sua indicagdo terapéutica, a
via de administracao e o respetivo horario.

Como forma de potenciar o controlo de sintomas, a ECPC adota na sua abordagem
uma estratégia terapéutica mista, com associacdo de medidas farmacolégicas e nao
farmacologicas. A participagdo ativa e articulada com os elementos da equipa nesta
metodologia de trabalho, permitiu-me desenvolver competéncias relativamente a
diferentes modos de controlo sintomatico e na atuacdo em tempo util em situacdes de
agudizacao (OE, 2011).

De forma a percecionar e aprofundar conhecimentos acerca dos métodos
farmacolégicos para controlo de sintomas, mais utilizados em contexto de CP,
procedemos ao inventario dos farmacos utilizados pela ECPC nos doentes
acompanhados durante o periodo de pratica clinica. Na tabela 4 é possivel visualizar
alguns exemplos:
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Tabela 4 - Farmacos mais utilizados no controlo de sintomas (doentes ativos)

Grupo Farmacolégico Farmaco N2 de doentes Total
Metamizol de Magnésio 5
Analgésicos ndo opidides 10
Paracetamol 5
Opidides Fracos Tramadol 3 3
Zomorph® 2
Morfina MST® 2
Sevredol® 1
Metadona Metasedin® 2
Abstral® 4
Opidides Fortes 23
Fentanil TD® 4
Actiq® 1
Fentanil
Effentora® 1
Breakyl® 1
Pecfent® 5
Macrogol 7
Laxantes 10
Lactulose 3
Corticosteréides Dexametasona 6 6
Metoclopramida 4
Antieméticos 5
Domperidona 1
Furosemida 9
Diuréticos 11
Espironolactona 2
Prosgestagénios Magestrol 7 7
Anticolinérgicos Butilescopolamina 1 1
Antifungico Nistatina 1 1
Lorazepam 7
Diazepam 1
Benzodiazepinas Clonazepam 1 11
Midazolam 1
Alprazolam 1
Antoconvulsinvantes/ Pregabalina 1 ,
antiepiléticos Levetiracetam 1
Escitalopram 2
Antidepressivos Paroxetina 2 5
Mirtazapina 1
Antipsicéticos Risperidal 5 5

Analisando a tabela anterior ressalta a predominancia da utilizacao de analgésicos
pela ECPC, o que segue em consonancia com os dados no grafico 3, onde a dor se
apresenta como sintoma prevalente. Dentro do grupo dos analgésicos, predominam
os opidides fortes, sendo este um dado também expectavel uma vez que a maior parte
dos doentes acompanhados apresentava patologia oncologica e, segundo Pereira in
Barbosa & Neto (2010) nestes, os opidides fortes surgem como principal forma de

controlo da dor.
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A escada analgésica proposta em 1986 pela WHO, assume-se como referéncia no
controlo da dor. Esta encontra-se organizada em trés degraus consecutivos,
consoante a intensidade da dor (leve, moderada ou severa) e apresenta medidas
farmacologicas especificas para cada situacdo (D’Arcy, 2012; Ferris et al, 2002).
Ainda assim, perante casos de dor severa a ECPC, baseada nas melhores praticas de
cuidados, ndo percorre cada um destes degraus, passando de imediato para a
administracao de fArmacos opio6ides fortes. Dentro deste grupo as principais escolhas
da equipa recaiam na morfina, no fentanil e na metadona.

A morfina referida pela WHO como farmaco de elei¢ao (golden standard) na gestdo
da dor oncolégica (D’Arcy, 2012), era usada sobretudo na formulacdo oral (de
libertacdo normal e prolongada). Embora ndo contemplada no quadro anterior a
formulagdao parentérica era também utilizada, quer no contexto hospitalar, quer no
domicilio. Sendo um precioso recurso em situagoes de UDHV pela possibilidade de
administracdo de bélus subcutaneos e da perfusdo continua através de baldes
eslatoméricos preparados pela equipa e que tinham uma durabilidade de trés ou sete
dias.

O uso da formulagdo transdérmica do fentanil assumia-se como estratégia eficaz
em doentes que nao toleravam a medicacgao oral, ndo tinham capacidade para deglutir
ou evidenciavam baixa adesdo ao regime terapéutico. Sendo nestes casos imperativo
o controlo prévio da dor basal. Recordo a este nivel a D. PL (Apéndice I- Diario de
campo, Caso 4) a qual nos foi referenciada por descontrolo da dor, sem resposta a
administracdo de fentanil Transdérmico (TD). Apo6s conversa com a doente
encontramos algumas causas possiveis para o despoletar da situagdo: a prescricdo do
farmaco numa situagdo em que a dor nao estava controlada; a ndo cobertura das
primeiras 12 horas do inicio do tratamento, com a dose equianalgésica de morfina de
libertacdo normal; e a inexisténcia de um farmaco de acdo rapida para o controlo da
dor irruptiva. O acautelar destas situacdes e a explicacdo a doente do modo de
atuacdo deste farmaco poderia ter prevenido a situacdo de dor descontrolada e
facilitado a adesao ao tratamento.

Tal como se pode observar na tabela 4 a metadona encontra lugar de referéncia
nas prescri¢des realizadas pela ECPC. Segundo Posada & Lopez (2011) trata-se de um
opidide sintético, com excelente biodisponibilidade (80%), cuja metabolizagdo nao
conduz ao aparecimento de metabolitos neuroactivos conhecidos e portanto ndo
existe risco de acumulagdo em casos de insuficiéncia renal. Encontra-se
particularmente indicada em situagdes de dor ndo controlada com outros opidides;
presenca de neurotoxicidade induzida por opidides (especialmente na hiperalgesia);
dor neuropatica; e como primeira linha no tenesmo retal por infiltracao tumoral. Foi
sobretudo nesta ultima situacdo que pudemos comprovar os seus excelentes
resultados. Apesar de ser um farmaco bastante utilizado pela ECPC, a equipa
reconhece que nao se encontra muito difundido, dada a inseguranca dos profissionais
na conversao das doses.
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Transversal a prescricdo de qualquer farmaco surge a necessidade de ensinos ao
doente e cuidadores acerca da preparacao e administracdo da terapéutica. Recordo
uma visita domicilidria a uma doente com demeéncia, totalmente dependente e com
cancro da mama (nado estudado). Ao abordarmos a familia, referem-nos que o ultimo
farmaco prescrito tinha sido o fentanil TD e que tiveram muitas dificuldades em
entender como se administrava o farmaco. Ao solicitarmos que exemplificassem
como o utilizavam apercebemo-nos que nunca aplicaram o selo transdérmico na
doente. O que faziam era colocar o involucro do selo, sem o abrir, junto a pele,
segurando-o com uma fita adesiva.

b

Como complemento a prescricdo de opidides eram também analisadas e
discutidas em equipa, terapéuticas adjuvantes como forma de complementar a
prescricao de analgésicos e potenciar o seu efeito.

De forma a prevenir episddios de dor irruptiva, incidental ou idiopatica, era
salvaguardada a prescricio de resgates (1/10 da dose diaria total de opidide
prescrita). Foi bastante interessante a possibilidade de contactar com um vasto leque
de farmacos opioides, aos quais a equipa tinha acesso. Relativamente as formulagdes
de acdo rapida para controlo imediato da dor, tornou-se interessante observar uma
vasta margem de opg¢des que a equipa proporcionava ao doente, explicando-lhe
algumas delas e dando oportunidade para que escolhesse uma, consoante o seu maior
a vontade na manipulacdo do farmaco. Tal como se pode observar na tabela 4
predominava a utilizacdo do citrato de fentanil transmucoso. Embora com um
mecanismo ligeiramente elaborado ao nivel da preparacdo inicial do dispositivo de
administracdo, o Pecfent® era dos mais solicitados pelos doentes, dada a sua
facilidade de administracdo e a possibilidade de ser administrado em doentes
confusos que ndo colaborassem na toma oral da medicagao.

Numa linha de continuidade do controlo de situagcdes potencialmente geradoras
de sofrimento e diminuicdo de qualidade de vida, aos doentes observados na
comunidade ou em consultas no servico da ECPC, para 1a de receita médica, sempre
que possivel eram disponibilizadas algumas tomas de fArmacos de modo a prevenir
eventuais atrasos no inicio do tratamento, por impossibilidade de adquirir o farmaco
ou por rutura de stock em farmacias.

Sempre que se procedia a alteracdo de terapéutica, era realizado no dia seguinte
um contacto telefénico de forma a averiguar o sucesso da intervenc¢do. Caso fosse
relatada a necessidade recorrente de resgates (mais de 3 ou 4 tomas/dia) era
reajustada a dose analgésica.

Relembrando as competéncias definidas pela OE (2011) - adota medidas
farmacoloégicas e ndo farmacolégicas no controlo de sintomas - é essencial associar
outras medidas que permitam diminuir o impacto do sintoma na vida do doente.
Neste aspeto existiu sempre uma enorme abertura da equipa para as nossas
sugestoes. Recordo o caso de uma doente com fratura do colo do fémur, que nao
efetuava levantes desde a alta hospitalar (ha quatro semanas). Referia-nos ter dor e
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sobretudo, medo da familia ndo saber como proceder, ja que aparentemente ela ndo
colaborava. Além do habitual ensino para que tomasse um resgate antes do levante, a
minha experiéncia profissional em ortopedia e traumatologia constituiu um beneficio
na adaptacdo de estratégias e um fator de adicional confian¢a da familia na equipa.
Tendo-se realizado conjuntamente com o filho o levante e a acomodacao da doente.

Recorrendo novamente a analise da Tabela 4 observa-se um elevado recurso a
laxantes, o que nao se encontra diretamente relacionado com a instalagdo de quadros
de obstipacdo mas sim, como medida profilatica associada a toma de opidides. O
mesmo acontece para o grupo dos antieméticos, os quais estavam indicados durante
3 ou 4 dias em calendario e depois em resgate. A xerostomia, outro efeito associado a
toma de opidides, era controlada com recurso ao ensino de técnicas de higiene oral,
fornecendo solugdes de lavagem oral e espatulas esponjosas e macias para o efeito.
Eram ainda abordada a necessidade de reforc¢ar a ingestao de liquidos e estratégias
como o uso do cha de camomila ou frutos acidos, como ananas, para estimular a
producdo de saliva (este ultimo apenas indicado se ndo existissem lesdes da mucosa
oral).

Ao nivel do controlo da dor o periodo de pratica clinica permitiu-me aprofundar
conhecimentos relativamente a avaliacdo da natureza da dor, e em funcao desta, a
selecdo de opidides e adjuvantes. Desenvolvendo também competéncias ao nivel da
gestdo de possiveis efeitos secundarios decorrentes da utilizagcdo destes farmacos.

Em consonancia com o modelo que sustenta a atividade em CP (modelo
cooperativo com intervencdo nas crises), por diversas vezes recorria-se a servigos
tendencialmente de indole curativo, para controlo de sintomas. Como foi o caso da D.
FC (Apéndice I- Didrio de Campo, Caso 2), em que perante a presenca de uma
metastase cutanea com sintomas de dor e prurido associados, foi solicitada
colaboragdo por dermatologia.

A insénia, a exaustdo, a ansiedade, o medo, o desespero e a depressdo agravam a
sintomatologia presente (Twycross, 2003). Consciente deste facto, a ECPC dedicava
especial atencdo a estes sintomas, intervindo com uma metodologia mista. Através da
prescricdo de farmacos como antidepressivos ou psicoestimulantes e o uso de
benzodiazepinas para controlo da insénia; ao uso da comunicagdo empatica, como
recurso ao estabelecimento de uma relacdo de ajuda; a redefinicio de objetivos
realistas; e ao suporte emocional e psicolégico pelo psicélogo da equipa.

by

Em seguimento a significativa presenca de casos de diminuicdao de apetite ou
mesmo anorexia, a equipa recorria a prescricao de progestagénios e corticosterdides,
com refor¢o de medidas de ensino de forma a incentivar a alimentagao, dentro das
possibilidades do doente.

Relativamente as vias de administracdo foi também realizado o inventario das
apresentacdes terapéuticas prescritas (Grafico 4). A semelhanca do que é
recomendado pela literatura a via oral constituia a principal escolha. A via subcutanea

surgia como principal op¢dao em situacdes de perda da via oral, sendo um recurso
51



Sandra Cristina Mendes Batista

vidvel quer em contexto de internamento, quer no domicilio. No caso da via inalatéria
a sua utilizacao estava associada a toma de Pecfent®. As trés situacdes de via
endovenosa assinaladas, estavam relacionadas com doentes hospitalizados e que
eram portadores de cateteres venosos totalmente implantados (implantofox®).

H Oral W Transdérmica ® Subcutdnea M Inalatéria ®Endovenosa

Grafico 4 - Vias de administracao de farmacos

No campo do controlo sintomatico, a avaliacdo e a intervencao, caminham lado a
lado. E nem sempre as decisdes tomadas sao lineares ou generalizaveis. Cada decisao
depende de um processo deliberado onde sao considerados o doente, a sua situagao
clinica, o tempo de vida estimado, as interveng¢odes realizadas, a familia e a propria
equipa. Como tal, é fulcral que as equipas de CP orientem a sua atuacao pelas
melhores praticas de cuidados.

Consciente dos desafios éticos e morais que os profissionais enfrentam no
controlo sintomatico em fim de vida, a EAPC define enquanto competéncia
fundamental, a capacidade do profissional responder aos desafios da tomada de
decisao clinica e ética no ambito dos CP (Gamondi et al., 2013b). Nao devendo ser
esquecido os principios em que assenta a pratica de CP “afirma a vida e encara a
morte como um processo natural” (DGS, 2004: 5).

Ao encontro destes pressupostos a ECPC rege a sua pratica diaria por principios
de proporcionalidade: a adequacdo de uma medida nao depende da medida em si,
mas dos objetivos pretendidos para cada doente. Procurando prevenir, na sua pratica
junto de outras equipas, situacdes de futilidade terapéutica ou diagnodstica e agdes
desproporcionais as necessidades, que aumentem o sofrimento e nao constituam um
beneficio claro.

A deliberacgdo constitui um itinerario sistematico e contextualizado para analise de
acontecimentos, que permite tomar decisdes prudentes e com maxima utilidade. Para
esta, é imprescindivel a existéncia de equipas interdisciplinares onde o dialogo entre
as diferentes partes, segundo Moritz (2003), assuma um papel fulcral. Segundo
Cavalieri (2001) as diretivas antecipadas de vontade podem prevenir conflitos
quando decisdes em fim de vida tém de ser tomadas, o que promove a autonomia do
doente.

Ao nivel do controlo de sintomas as medidas tomadas devem ser profundamente
analisadas. O que pode transparecer, pela sua natureza, uma medida de obstinagao
deve ser contextualizada a situacdo em que vai ser utilizada. Recordo situacdes em
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que a equipa se deparava com doentes cuja principal queixa recaia sobre o cansac¢o
extremo e na incapacidade de desempenhar as atividades diarias. Em determinadas
situagdes, devidamente ponderadas em equipa, procedia-se a andlises sanguineas
para avaliacdo de hemoglobina, podendo-se optar pela transfusdo sanguinea. O que
aparentemente pode parecer algo descontextualizado dos CP tinha inerente um
processo de deliberagdo, em que o objetivo das medidas tomadas era exclusivamente
o controlo do sintoma. Sao exemplo deste tipo de intervencdo a D. FC (Apéndice I -
Diario de Campo, Caso 2) que assumia ndo ter qualidade de vida por depender do
marido quando se sentia cansada ou o Sr. EG (Apéndice I - Didrio de Campo, Caso 6)
que afirmava que a sua grande alegria era andar, da sala de estar ao refeitorio, sem
necessitar de aporte de oxigénio

Contudo, como referido anteriormente, na atuacgdo da ECPC ndo havia
generalizacdo das intervenc¢des. Existindo outros casos como o da D. TR (Apéndice I -
Diario de Campo, Caso 3) em que foi necessario recorrer a conferéncia de familia para
informar da inexisténcia de indicagdo para nova transfusdo sanguinea. Tendo sido
transmitido que esta constituia maior sobrecarga do ponto de vista cardiaco e que
comprometia o bem-estar da doente, j4 que necessitaria de ser encaminhada ao
hospital. Esclarecendo simultaneamente, que os sintomas presentes nao se deviam a
situacdo de anemia, mas a uma falha multiorganica e a aproximagdo da morte.

Como recurso indispensavel ao controlo de sintomas a avaliacdo implica, o
questionar diretamente o doente acerca dos sintomas presentes e da sua capacidade
funcional, ndo se limitando ao exame fisico. Dado que os sintomas sdo algo subjetivo,
a promoc¢ao do autorrelato é considerada uma estratégia fundamental no controlo
sintomatico (Ferris et al., 2002). A avaliagao de sintomas com recurso a instrumentos
validados permite ao profissional de saide uma ampla visdo das suas caracteristicas.
Importa a este nivel reforcar que os exames de diagndstico poderdo constituir um
recurso. Contudo é essencial que a sua utilizacdo se prenda com o potencial em ajudar
no alivio do sofrimento e nao apenas na mera identificacao da situacdo para proveito
do proprio profissional (Ferris et al., 2002).

Em seguimento aos indicadores de qualidade definidos pela SECPAL (2006) a
ECPC utiliza escalas validadas para avaliacdo de sintomas, as quais aplica
periodicamente para reavaliacdo e monitorizacdao das medidas implementadas. Como
forma de potenciar as minhas competéncias no uso de escalas de avaliacao, antes de
cada consulta, encontrava-me responsavel por proceder a avaliacao inicial do doente,
onde entre outros aspetos, eram aplicados os instrumentos de avaliacdo. Como a
escala numérica ou a escala visual analdgica, consoante o doente estivesse mais
familiarizado com uma ou outra escala (para avaliagdo da dor). A escala de avaliagao
de sintomas de Edmonton (ESAS - Edmont Symptom Assessment System), em que
cada um dos sintomas mais frequentes em CP é avaliado segundo uma escala
numérica de 0 a 10. A Palliative Performence Scale (PPS) utilizada para avaliar o
status funcional, onde sdo averiguados parametros como a deambulagdo, a atividade e
evidéncia da doenca, o autocuidado, a ingestao oral e o nivel de consciéncia,

53



Sandra Cristina Mendes Batista

utilizando uma escala de 0 a 100%, com incrementos de 10%. O indice de Barthel
para avaliacdo do grau de dependéncia dos doentes na realizacdo das atividades
diarias. E o teste de Pfeiffer em que através de 10 questdes é realizada uma avaliagdo
cognitiva do doente, e onde constitui ponto de corte a existéncia de 3 ou mais erros,
ou no caso de doentes que ndo sabem ler ou escrever, 4 ou mais erros (Bruera et al,,
2006; Chan, Wu, & Chan, 2012; Nourhashémi et al., 1999; Pallis, Wedding, Lacombe,
Soubeyran, & Wildiers, 2010).

Através dos dados recolhidos era possivel reorganizar as interveng¢des. Nas
situacdes de aumento de dor basal ou irruptiva procurava-se perceber a etiologia
desse aumento, procedendo-se ao reajuste analgésico. A escala de Edmonton permitia
abarcar o alargado leque de sintomas que influenciavam a qualidade de vida,
servindo de mote para a averiguagdo de duvidas ou situagdes de stress no doente.
Com a informacdo extrapolada a partir do Indice de Barthel ou da Palliative
Performance Scale, a medida que se evidenciava um aumento de dependéncia no
doente, o objetivo era dotar as familias de mecanismos para satisfazer as novas
necessidades do doente e se necessario, articular com a assistente social para a

procura de ajudas como apoio domiciliario ou aquisicdo de equipamento adaptativo.

Em situacdes de presenca de sintomas refratarios, os quais sao definidos como
sintomas que nao podem ser adequadamente controlados, apesar dos intensos
esforcos para encontrar um tratamento toleravel, em tempo util sem que
comprometa a consciéncia do doente (Pina et al., 2008),pode ser necessario o recurso
a sedacao paliativa.

A sedacdo paliativa surge como o uso de medica¢cdo com objetivo de diminuir ou
suprimir a consciéncia para aliviar o sofrimento associado a sintomas refratarios de
uma forma eticamente aceitavel para o doente, familia e profissionais de satude
(Davis, 2009; EAPC, 2009b; Hauser & Walsh, 2009; Pina et al, 2008). Com o
consentimento explicito, implicito ou delegado pelo doente. Trata-se de uma sedagao
primaria, que pode ser continua ou intermitente, superficial ou profunda (Pina et al.,
2008).

Podera ser utilizada em situagdes como: procedimentos dolorosos (limpeza de
feridas); remocao de suporte ventilatério; controlo de sintomas refratarios (delirium,
dispneia, convulsdes, dor); sedacao de emergéncia (hemorragia macica); sedagdo
para descanso (sedacdo transitdria); ou sofrimento psicolégico ou existencial
insuportavel. Sendo esta ultima indicacdo nao consensual (EAPC, 2009b). Pina et al.,
(2008) referem um conjunto de requisitos que deverao ser tidos em conta na
prescricdo de sedagdo paliativa, entre os quais, a existéncia de um sintoma refratario;
o objetivo de reduzir o sofrimento ou stress; o consentimento do doente (ndo sendo
imperativamente um consentimento escrito); e a expetativa de um progndstico de
vida estimado de dias ou horas (nas situa¢des de sedagdo continua).

No ambito da sedagdo paliativa recordo uma situac¢do referenciada a ECPC, como
possivel pedido para sedac¢do. Tratava-se de um doente em fim de vida, com tumor
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hepatico metastizado, e que segundo a informagdo que recebemos estaria numa
situacdo de imenso sofrimento. No seguimento das recomendacdes apresentadas por
Pina et al., (2008) a atuacdo da equipa passou pela individualizacdo da situacao; a
revisao de todos os dados da histoéria clinica; a reunido com o doente e a familia no
sentido de apurar o seu conhecimento acerca da situacao e evolucdo; a explicacao da
evolucdo da situacdo clinica de forma clara e percetivel; o esclarecimento da
possibilidade de reduzir o nivel de consciéncia para aliviar o problema; a validacdo da
decisao tomada pelo doente; a revisao e a visita diaria do doente. Apds dialogo com o
doente apercebemo-nos que o seu sofrimento estava relacionado com o facto de nao
dormir ha varios dias e que “apenas” pretendia poder descansar. Apds a explicagdo
das varias possibilidades de intervencdo, o doente afirmava que ndo queria ficar a
dormir sempre. Desejava manter-se em contacto com os filhos. Deste modo, optou-se
por administrar fairmacos que permitiram ao doente dormir descansadamente,
medida que se revelou eficaz, ja que no dia seguinte afirmava encontrar-se com outro
animo para enfrentar a situacdo. Ainda no seguimento desta referenciagdo a ECPC
procedeu a habitual troca de informag¢des com a equipa do internamento, tendo esta
confirmado que o pedido para a sedacao se prendia com o doente estar em situagdo
de UDHV e que lhes pareceria que o mais indicado era que ele ndo estivesse
consciente da situagao.

Em situacdes em que é previsivel a ocorréncia de momentos de elevado impacto
fisico, psicologico ou emocional deve privilegiar-se a abordagem antecipada dos
problemas e averiguar a opinido do doente e familia acerca das medidas a tomar nos
ultimos momentos de vida, nomeadamente o recurso a sedacdo paliativa. Sao
exemplo as hemorragias catastréficas em que sdo essenciais planos de contengdo e
gestao da situacao (EAPC, 2009b). Em duas situacdes em que os doentes recorreram
ao SU por presenca de “hemorragias sentinela” foi necessario reunir com a familia, no
sentido de antecipar o possivel desfecho da situacdo e indicar um conjunto de
estratégias de atuacdo perante a ocorréncia de uma hemorragia continua.

No sentido da aquisicdo de competéncias no controlo de sintomas, a pratica clinica
pretendeu dar resposta ao objetivo geral: Demonstrar competéncias na
implementagdo de um plano assistencial de qualidade, delineado
interdisciplinarmente e em consonancia com a filosofia dos CP, a pessoa com doenca
cronica, avancada e progressiva, a sua familia e ao seu grupo social de pertenca,
maximizando a qualidade de vida e diminuindo o sofrimento. No seguimento destes
objetivos, foram realizadas as seguintes atividades:

- Adequacgdo do plano de cuidados ao doente e familia e registo do mesmo de
forma a permitir a antecipagdo, a avaliacao, o tratamento e a reavaliacdo de sintomas
fisicos, psicolégicos, sociais e espirituais;

- Apoio ao doente e familia de forma a habilita-los para a gestdo de assuntos
pessoais, para a antecipa¢do de possiveis situacdes promotoras de angustia e para a
articulacdo eficiente com as equipas de saude;
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- Desenvolvimento de competéncias ao nivel do controlo sintomatico através do
uso de escalas validadas para o efeito e da aplicagdo de métodos farmacoldgicos e ndo
farmacolégicos;

- Planeamento, avaliacdo e registos de cuidados assistenciais ao doente e familia
segundo o aconselhamento e supervisdao da ECPC numa abordagem fisica, psicoldgica,
social, cultural e espiritual;

- Gestdo de sintomas e dos seus efeitos psicologicos e sociais no doente e familia;

- Avaliacao, planeamento e atuag¢do, com privilégio na antecipagdo de sintomas e
de situagoes de “urgéncia em CP”;

- Participacdo em visitas domicilidrias programadas e urgentes: visitas de
reavaliacdo ou por descontrolo sintomatico;

- Planeamento e prestacdo de cuidados a doentes em UDHV: preparagao
antecipatoéria de medicacao e refor¢o de ensinos ao cuidador;

- Averiguacdo das particularidades inerentes a gestao de cuidados nos UDHV nos
contextos intra-hospitalar e domicilio;

- Gestdo de dilemas éticos facilitando a tomada de decisdo perante a condi¢ao do
doente, da familia e da equipa interdisciplinar, com base na aplicacdo dos principios
fundamentais da Bioética - Autonomia, Beneficéncia, Nao Maleficéncia e Justica.

3.4 Trabalho em Equipa

A complexidade inerente a definicdo de CP implica uma atuacdo dindmica e
abrangente por parte dos profissionais de saude. Cuidar de doentes e familias em
situagcdo de particular vulnerabilidade e oferecer-lhes um suporte que englobe as
dimensdes bioldgica, psicologica, social e espiritual, revela-se uma tarefa meticulosa
onde é imprescindivel a intervencdo das mais diversas areas para superar obstaculos
e promover uma gestao eficaz da situacgdo (Bruera et al.,, 2006).

Segundo Sapeta (2011) é fundamental na prestacdo de cuidados continuos e
efetivos, ao doente e familia, uma abordagem multidisciplinar cuja atividade deve
acontecer de modo interdisciplinar, permitindo que a convergéncia das varias
aptidoes promova uma visao holistica. Pretende-se, ndo a intervencao isolada de
diferentes profissionais, mas uma atuacdao onde sao partilhadas opinides e aplicadas
competéncias que se complementam mutuamente, no sentido de atingir um objetivo
comum (ANCP; 2006; Bernardo, Rosado e Salazar in Barbosa & Neto, 2010; Bosma et
al., 2008; Hanks et al., 2010). E onde prevalecem como pressupostos uma abordagem
eficiente, a gestdo dos recursos existentes e a reducao de custos (Bruera et al., 2006).
A prépria DGS (2004) definiu enquanto principio do PNCP que este tipo de cuidados
deve basear-se na diferenciacdo e na interdisciplinaridade, classificando-os como
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cuidados ativos, coordenados e globais prestados por equipas e unidades especificas,
segundo niveis de diferenciacao.

Como forma de assegurar o bom funcionamento e um verdadeiro espirito de
equipa, surge como imperativo um trabalho transdisciplinar onde os elementos
utilizem uma conce¢do comum e organizem estratégias conjuntas na abordagem aos
problemas (Barbosa & Neto, 2010). E fulcral que todos os elementos se sintam, em
geral e em particular, responsaveis pelos éxitos ou fracassos do grupo. Cada classe
profissional deve ser respeitada dentro do grupo, ndo existindo protagonistas. Devem
ser claramente definidos a missao e os objetivos assistenciais, tendo como parceiros o
doente, a familia e/ou pessoas significativas (Sapeta, 2011). A equipa deve estar
capacitada a tomada de decisdo perante dilemas éticos e deve ter em atencdo uma
gestao interna de forma a diminuir situacdes de tensao e conflitos. (Bernardo, Rosado
e Salazar in Barbosa & Neto, 2010). Como estratégias devem ser intensificadas
habilidades em comunicacdo e definidas metas para melhorar a intera¢do entre os
membros (Bernardo, Rosado e Salazar in Barbosa & Neto, 2010).

Uma coordenacao deficiente entre os elementos da equipa de saude aporta um
aumento de sofrimento para o doente e sua familia. A génese destas situacdes esta
muitas vezes relacionada com padrdes de comunicag¢ao deficitarios. Um estudo de
Morais (2002) concluiu que a falta de comunicacao é a segunda causa de conflito na
equipa de saude. A primeira é a divergéncia de opinido que indiretamente depende do
padrao de comunicagao estabelecido. Embora as pericias comunicativas da ECPC lhe
permitam uma excelente interligacdo com os demais profissionais, assistimos durante
a pratica clinica a momentos em que nem sempre foi possivel impedir situacdes de
contradicdo interna. Recordo o caso da D. LP (Apéndice I- Diario de Campo, Caso 7),
em que apos ter ficado estabelecido entre a ECPC e o marido da doente que a alta sé
aconteceria apds quatros dias, a equipa cirdrgica decide antecipa-la para o dia
seguinte, conduzindo a uma alta pouco planeada e que resultou na readmissao da
doente durante o fim-de-semana e no seu 6bito no hospital. Adicionalmente, conduziu
a uma total quebra de confianca deste marido em relagdo a equipa.

A interacdo entre diferentes individuos nao é isenta de dificuldades e de
momentos de tensdo ou divergéncia. Cada profissional tem ainda caracteristicas
individuais, relacionadas com a sua personalidade e as suas vivéncias, que
influenciam a equipa. Contudo, assumir estes momentos de forma consciente e
enquanto uma oportunidade, transforma os obstaculos encontrados em momentos de
aprendizagem e as estratégias utilizadas num reforgo a eficacia da equipa.

Sobrepondo-se as dificuldades, os beneficios de trabalhar em equipa sdo sentidos
pelo doente, a familia, a equipa de cuidados e as instituicdes de saide em geral (pela
introducdo gradual de um novo modelo do cuidar). Através da atuacgdo
interdisciplinar e transdisciplinar é possivel assegurar cuidados integrados e
coordenados, um apoio baseado na reciprocidade, a continuidade e a prestagdo de
cuidados diferenciados, a partilha de experiéncias, a tomada de decisdes dificeis, o
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aperfeicoamento de competéncias, a concretizacdo pessoal e profissional e a reducao
de custos (Bernardo, Rosado e Salazar in Barbosa & Neto, 2010; Bruera et al.,2006).

A organizagdo interdisciplinar da ECPC tem como intuito assegurar o modelo
organizativo dos CP na Extremadura. Através de um funcionamento coordenado onde
prevalece o profissionalismo, a flexibilidade, a adaptabilidade, a responsabilidade
partilhada, o rigor técnico-cientifico e o apoio entre os seus membros. Pretende-se
deste modo garantir a prestacdo de cuidados holisticos, baseados nas necessidades do
doente e sua familia, de forma integrada, coordenada e continuada pelos diferentes
niveis de satde (PRCPEx, 2010). Dando assim, seguimento aos principios inerentes ao
programa MARCO:

“l1 - Garantizar cuidados paliativos (...) en cualquier lugar, circunstancia o
situacion, através de las diferentes estructuras de la red asistencial, de forma que
reciban la asistencia sanitaria, psicoldgica y social (...). (SES, 2002: 37)

5 - Se debe fomentar que todos los profissionales sean un macroequipo
multidisciplinar  al servicio del paciente en situacion terminal,
independientemente del nivel assistencial en que se encuentre.” (SES, 2002: 38)

Através desta metodologia é possivel a esta equipa certificar o cumprimento dos
indicadores e standards de qualidade definidos pela SECPAL, nomeadamente, a
estruturacdo de uma equipa interdisciplinar; a descricio das funcbes e
responsabilidades de cada elemento e ainda o estabelecimento de sistemas de
coordenagdo com os recursos locais existentes (SECPAL, 2006). Em cumprimento
destes indicadores, a ECPC é representada pelas areas da medicina, enfermagem,
psicologia e social e expande o conceito de equipa aos elementos com que se articula.
A descricio dos elementos da equipa, das suas fun¢des e da metodologia de
articulacdo com os varios niveis de saide encontram-se definidos no programa
regional de CP.

Dada a dispersdo geografica e a necessidade de garantir cuidados continuos ao
doente e familia, a equipa de CP tal como protocolado no PRCPEx (2010), assume
fungdes de prestacdo de cuidados diretos ou de acessoria, na colaboracdo e
articulacdo com outras equipas e ainda com o cuidador informal. O que nos remete
para as competéncias centrais definidas pela EAPC (Gamondi et al, 2013b:142)
“Practise comprehensive care co-ordination and interdisciplinary teamwork across all
settings where palliative care is offered”. Analisando ainda o regulamento de
competéncias da OE, existe consondncia com a unidade de competéncia “Colabora
com outros membros da equipa de satide e/ou servicos de apoio“ (OE, 2011:3).

De acordo com a ANCP (2006) devem ser realizadas reunides interdisciplinares
regulares, com intervalos maximos de quinze dias. Seguindo os critérios de qualidade
definidos pela SECPAL (2006) sempre que estdo presentes todos os elementos da
ECPC é realizada uma avaliagdo multidimensional aos casos acompanhados. Sendo
transmitidos conhecimentos e informacoes sobre o perfil biopsicossocial dos doentes

e familias, identificadas necessidades, delineadas estratégias de intervencdo e
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avaliados os resultados. De forma menos formal mas com intuito de assegurar a
comunicacao e o trabalho de equipa com os diversos elos de ligacdo, apds a prestacao
de cuidados aos doentes sdo ainda estabelecidos contactos e debatidas intervencdes
com as equipas de referéncia, seja através de contacto presencial, por telefone ou por
meio de informacao escrita. No que se refere a protocolos de cuidados, o Observatoério
Regional de CP da Extremadura em conjunto com os profissionais das equipas de CP
da regido, tém-se empenhado na elaboragdo de documentos dirigidos aos
profissionais de saude nos diversos contextos de atuagdo. Existindo documentos
relacionados com o controlo de sintomas, a sedagdo paliativa, a administracdo de
farmacos por via subcutanea ou por implatofix® e o seguimento no luto. Além destes
documentos a equipa dispde ainda de folhetos informativos com conselhos de
alimentagao/ nutrigao, controlo de sintomas, cuidados a boca e a pele e administragdao
de farmacos, estando estes com uma linguagem mais acessivel aos doentes e
cuidadores.

Desde o inicio da pratica clinica foi-me solicitada a participacdo ativa nestas
reunioes, quer através da transmissdo de conhecimentos tedricos, quer da analise aos
assuntos em discussdo. A forma como as minhas opinides e estratégias foram ouvidas
e valorizadas contribuiu ndo s6 no cimentar de competéncias, mas sobretudo numa
necessidade de investimento continuo na area dos CP e no desenvolvimento de um
pensamento critico.

Os primeiros dias constituiram um periodo em que foi dado maior énfase a
observacdo de procedimentos da equipa e ao conhecimento dos doentes
acompanhados. Relativamente a area de enfermagem, o facto da ECPC ser uma
pequena equipa e sem adjudicacdo de nenhum administrativo, acrescenta
responsabilidades as habituais fun¢des do enfermeiro. Assim, para além dos cuidados
prestados diretamente ao doente e familia (ao nivel do controlo de sintomas;
avaliacdo de necessidades; apoio e ensinos a familia; colocacdo de dispositivos
terapéuticos e tratamentos de ulceras de pressdo) sdo ainda desempenhadas fun¢ées
logisticas, administrativas e de aprovisionamento do material necessario ao
funcionamento organico do servico. Simultaneamente o enfermeiro assegura
articulacdo com outros servigos hospitalares, sobretudo com o laboratério, o servigo
de sangue e a oncologia; desempenha fun¢des formativas no acompanhamento de
alunos; e participa conjuntamente com a restante equipa em atividades de
investigacdo, nomeadamente em estudos, publicacdes e comunica¢des na area.

Entendendo que a aprendizagem interdisciplinar contribui para uma melhor
compreensao das responsabilidades e funcdes de cada profissional, acompanhei
simultaneamente os restantes profissionais da ECPC. Relativamente a area médica, o
facto do médico da equipa ter lecionado unidades curriculares durante a fase teérica
do mestrado, criou uma grande empatia no grupo e permitiu que o contacto diario
fosse um aprofundar continuo dos conhecimentos teoéricos adquiridos (ao nivel da
avaliacdo de sintomas, apoio na orientacao terapéutica, ensinos a familia, discussao
de planos terapéuticos, coordenacdao de uma equipa de CP ou articulacdo com as
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restantes equipas de satde). Foi também possivel acompanhar a atividade do
psicologo quer em contexto de consulta, quer na interacdo estabelecida durante as
visitas domiciliarias. No seguimento domiciliario foi interessante observar como os
profissionais da ECPC se articulavam. Recordo de forma particular a visita ao Sr. AS
(Apéndice I- Diario de Campo, Caso 11). Enquanto o enfermeiro e o médico
procediam a avaliacdo inicial do doente, o psicélogo dedicava a primeira parte da
visita a acompanhar a cuidadora, a qual apresentava elevado risco de claudicagdo por
sobrecarga fisica e emocional. Era visivel entre eles uma relagcdo terapéutica
fortemente estabelecida, que permitia ao psicélogo intervir junto dela em momentos
tdo “banais” como o desempenho de uma pequena tarefa doméstica. Além da
visualizacdo direta da sua atividade enquanto psicélogo, houve espacgo para longas
conversas em que partilhava connosco alguns dos casos que simultaneamente
acompanhava em Placéncia (local onde cumpre o restante horario como psicélogo em
CP aos servigco do SES), o que nos permitiu abarcar um maior nimero de experiéncias.
Sobretudo ao nivel de situagdes de maior complexidade, como o luto patolégico, que
nao tivemos oportunidade de acompanhar durante este periodo.

Quanto ao dominio social durante as primeiras semanas nao foi possivel qualquer
observacao, dado que por motivos contratuais e burocraticos a equipa nao tinha
naquele momento um assistente social destacado. Contudo, apés a integracao da nova
profissional foi possivel analisar a sua intervencao na avaliacdo de necessidades em
relacdo aos recursos e potencialidades da familia. Observar as suas diligéncias para
apoios sociais ao doente/ cuidador e para a obten¢do de material de suporte, onde o
proprio servico dispunha de recursos que podiam ser emprestados (camas, cadeiras
de rodas ou auxiliares de marcha). Por ultimo observar o seu importante papel no
encaminhamento de determinadas situagdes para os recursos da comunidade. Como
no caso do Sr. AG (Apéndice I- Diario de Campo, Caso 9) em que estabeleceu contactos
com estruturas residenciais de apoio socio-sanitario como forma de oferecer uma
resposta viavel ao doente.

Um outro aspeto contemplado no PRCPEx (2010) passa pela articulacdo das
equipas de CP com grupos de voluntarios que permitam melhorar a ateng¢do e o
acompanhamento dispensados aos doentes e familias. Entre outras fungdes estes
grupos podem detetar necessidades e apoiar ou substituir o cuidador junto do
doente, por periodos, para que o primeiro disponha de tempo para o descanso fisico e
emocional. Também durante o periodo de pratica foi-nos possivel contactar com um
exemplo deste tipo de estruturas. Embora mais vocacionada para o acompanhamento
de doentes com patologia oncolégica e sua familia, a Asociacion Oncolégica de
Extremadura (AEOX), em particular a delegacdo sediada naquela cidade, surge como
elo de ligacdo a ECPC. O papel desta associagdo passa pelo apoio social e psicologico,
formacdo, sensibilizacio e voluntariado. A nivel local dispde ainda de um
apartamento ao servico de doentes e familias que necessitem de permanecer por
longos periodos em acompanhamento no hospital, prevenindo deste modo o
desconforto de desloca¢des diarias e longinquas para o domicilio. Fazendo uma
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pesquisa da sua atividade, um outro projeto encontrado foi o “Proyecto Mariposas”.
Este surge como consciéncia dos processos de adaptacao por que passam os doentes
(oncolégicos ou com doenga incapacitante) e suas familias e da necessidade que tém
de momentos de descanso, reflexdo e aproximag¢ao mutua. Consistindo na facilitacao
de periodos de descanso a estes elementos em zonas com habitacdes rurais.

b .

No dominio dos cuidados a equipa a OE define como unidade de competéncia
“Reconhece os efeitos da natureza do cuidar em individuos com doenga crénica
incapacitante e terminal, nos seus cuidadores e familiares, sobre si e outros membros da
equipa, e responde de forma eficaz” (OE, 2011: 4). Ressaltando ainda a necessidade do
profissional especialista: identificar fatores de risco e situacGes problematicas,
associadas a exaustao fisica e emocional; utilizar estratégias de autocuidado capazes
de minimizar potenciais geradores de stress; e aplicar estratégias que apoiem os
membros da equipa. Também ao nivel do trabalho em equipa a SECPAL (2006)
apresenta como critério de qualidade, a defini¢do de planos de atuagdo para prevenir
situagdes de burnout. Embora na ECPC ndo exista um programa formal
implementado, varios sao os espacos dedicados ao alivio da sobrecarga emocional.
Usualmente os primeiros momentos da manha além de permitirem um sumario as
atividades planeadas, constituem também um espaco de partilha e dialogo acessivel a
esfera pessoal dos profissionais. Da mesma forma se procede nos percursos entre as
visitas domiciliarias. Nestes, existia sempre uma revisao de cada situagdo antes de
chegar ao domicilio e ap6s partirmos, a discussdo de situa¢des geradoras de maior
tensdo. Numa segunda etapa da viagem existia um espa¢o dedicado a uma “higiene
mental”, um ventilar de todas as emog¢des, onde o nosso papel enquanto profissionais
passava para segundo plano e onde nos afirmavamos enquanto comuns seres
humanos. Havendo espago para conversas triviais ou, dado sermos de diferentes
nacionalidades, a comparag¢des culturais, histéricas e sociais entre Espanha e
Portugal.

As equipas de CP é exigida a oferta de um modelo de cuidados que melhor se
adapte as necessidades dos doentes e cuidadores (Gamondi et al, 2013a). Neste
sentido, e como forma de melhorar a qualidade assistencial das equipas, a SECPAL
(2006) propode os seguintes critérios de qualidade: a equipa deve questionar
periodicamente a opinido e a satisfacdo dos doentes e familias e deve dispor de um
sistema de monitorizacdo dos indicadores assistenciais. No que concerne a este
aspeto a ECPC ndo utiliza nenhum instrumento de monitorizacdo. Contudo, ao longo
de todo o processo de acompanhamentos era dada a possibilidade do doente e familia
exporem as suas preocupac¢des ou duvidas relativamente aos planos de cuidados
adotados. Apesar da inexisténcia de um instrumento objetivo, foi possivel avaliar a
satisfacdo dos alvos de cuidados através das suas expressdes de serenidade, do seu
envolvimento e da sua abertura para comunicar com os profissionais. Denotando-se
uma relacdo terapéutica e empatica fortemente consolidada entre todos. Um aspeto
interessante e em total contraste com a realidade do nosso pais refletia-se na forma
como os doentes e cuidadores se dirigiam aos profissionais, nunca com o prefixo “Dr.”
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ou "Enfermeiro”, mas sim pelo nome proéprio de cada um. E posso afirmar que o
faziam com muito mais respeito do que muitas vezes constato na realidade onde
exerco funcdes. Confirmando que o respeito e a gratidao ndo se conquistam com um
titulo académico, mas sim, pelas nossas atitudes e a nossa entrega ao outro.

No ambito da avaliacdo objetiva dos resultados obtidos pelas equipas, a Escala de
Resultados de CP (POS), validada para Portugal, é apresentada enquanto uma
alternativa de instrumento de autoavaliacao, facil de aplicar. Esta permite a avaliacao
da qualidade de vida em doentes em CP (Fradique, 2010). Abrange aspetos fisicos,
sociais, psicoldgicos e espirituais. Avaliando o bem-estar emocional, as consequéncias
da doenca no quotidiano, a informacao e apoio recebidos, a ansiedade e o incomodo
causado pela doenga. Quanto maior o valor obtido menor a qualidade de vida
(Ferreira & Pinto, 2008).

A semelhanca dos subtitulos anteriores pretendeu-se através da pratica clinica dar
resposta a objetivos especificos, neste caso: Compreender o trabalho interdisciplinar
desenvolvido pelas equipas de suporte em CP. Como forma de desenvolver as
competéncias pretendidas no ambito do trabalho de equipa, desenvolveram-se as
seguintes atividades:

- Promocdo de estratégias que assegurem a continuidade da pratica assistencial
nos diferentes niveis de prestacao de cuidados;

- Valorizacdo do trabalho interdisciplinar de todos os elementos das equipas,
reconhecendo a importancia de todas as areas na prestacdo de cuidados holisticos e
diferenciados;

- Identificacdo do modelo assistencial e das responsabilidades dos diferentes
elementos da equipa na planificagdo e prestacao de cuidados aos doentes e familias;

- Integracdo na dinamica da equipa e do servico;

- Participacdo em reunides de equipa para discussdo de casos clinicos e
necessidades de melhoria;

- Consulta do processo clinico do doente (organizacgdo, tipo de registos, presenca
de registos de reavaliagdo e/ou alteracdes do estado clinico...);

- Compreensdo da dinamica e do trabalho realizado pela equipa;
- Participagao ativa nos cuidados ao doente e a familia;

- Procura de novas oportunidades de aprendizagem e de valorizacao pessoal e
profissional, de forma a potenciar o nimero de experiéncias na pratica assistencial;

- Promocgdo de estratégias de copping e de atividades facilitadores de alivio de
stress.
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3.5 Atividades de Formacao

Na procura permanente da exceléncia no exercicio profissional e da necessidade
de assegurar e garantir a maxima eficacia na organizacao de cuidados especializados,
a OE (2014) propde como padroes de qualidade o “Planeamento, organizagdo e
implementagdo de planos de formagdo e de investimento, em articulagdo com a restante
equipa multidisciplinar” (OE, 2014: 10) e o “Contributo para disseminar a filosofia de
CP junto de profissionais de satide e do cidaddo, em geral” (OE, 2014: 11). Em
consonancia com estes padroes e no seguimento do objetivo delineado em sede de
projeto de pratica clinica e relatério - Promover o desenvolvimento da filosofia dos
CP através de um processo continuo de autoaprendizagem, potenciando
metodologias de investigacdo cientifica na area - entendemos que para além das
formacoes realizadas no ambito do projeto de intervencdo, as quais se encontram
descritas no proximo capitulo, deveriamos desenvolver outras estratégias que
permitissem a disseminacdo de boas praticas. Estas foram atividades desenvolvidas
nas varias fases deste percurso, em parceria com a Enfermeira Catia Pereira, colega
de mestrado e companheira de pratica clinica e projeto de intervencao.

Durante a pratica clinica conscientes da importancia atribuida pelo PRCPEx a
melhoria de competéncias e a formacdo especifica em CP, sugerimos a ECPC a
realiza¢cdo de uma formacgdo em servico subordinada a drea tematica desenvolvida no
nosso projeto de mestrado, sugestdo aceite pelos responsaveis da equipa. A
apresentagdo - “El diagnostico clinico, la evaluacién y los cuidados al paciente en los
ultimos dias u horas de vida” - decorreu no dia 29 de Abril, nas instalacdes da ECPC,
estando presentes todos os elementos da equipa, bem como enfermeiros dos servicos
de oncologia e urgéncia. Os diapositivos foram apresentados em castelhano por ser a
lingua oficial (Apéndice II). Dado que a maioria dos elementos presentes tinha
formacdo avancada em CP e contactava diariamente com doentes em situacdo de
particular vulnerabilidade, ap6s a exposi¢do do tema, houve lugar a um interessante e
enriquecedor debate de ideias, com troca de experiéncias e conhecimentos, onde
imperou um elevado rigor cientifico.

Ainda no ambito da sessdo de formacao, os profissionais presentes destacando a
particular importancia da abordagem aos fatores que interferem na capacidade do
profissional realizar um diagndstico de UDHV, da necessidade em agitar consciéncias
em relacdo a redefinicdo de objetivos nesta etapa da vida e do impacto dos assuntos
expostos nas entidades responsaveis, lancaram-nos o desafio de estender a sessdo a
outros profissionais. Em seguimento a esta proposta, a prépria administracdo
organizou uma sessdo (Anexo I) no centro de conferéncias do HCC, aberta a toda a
comunidade hospitalar. Esta teve uma elevada afluéncia das varias areas profissionais
e dos diferentes servicos da instituicdo. Tanto o aprofundamento tematico na
realiza¢do da apresentagdo como a troca de experiéncia com os diversos profissionais
constituiram experiéncias muito positivas, ndo apenas na aquisicdo de competéncias
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de formacdo, mas também como suporte ao projeto de intervencdo nos nossos
servicos de origem.

Uma das etapas deste percurso ficou marcada pela elaboragdo da Revisdo
Sistematica da Literatura (RSL) - “Ultimos dias ou horas de vida: fatores que
interferem no processo de diagnostico clinico em contexto de hospital de agudos”.
Esta, além de permitir averiguar o estado da arte na area tematica, constituiu também
um importante recurso a planificacdo e implementacdo do projeto de intervencao.
Conscientes que este percurso metodologico e de investigacdo apenas ficaria
finalizado com a publicacdo dos dados, procedemos a apresentacdo dos resultados
obtidos sob a forma de poster (Apéndice III), o qual foi selecionado para estar
presente no VII Congresso Nacional de CP (Anexo II). Ainda neste seguimento foi
elaborado um artigo que foi submetido a Revista Cuidados Paliativos da APCP, o qual
aguarda aprovacao da entidade.

Na oportunidade de alargar esta divulgacdo em contexto académico, junto de
alunos em formacgdo pré-graduada e de outros investigadores das diversas areas da
saude, foi também aceite o convite para participar nas comemora¢des do 662
aniversario da ESALD (Apéndice 1V), enquanto palestrantes numa comunicacao livre
referente a metodologia e resultados obtidos na RSL (Anexo III).
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4. Projeto de Intervencao

4.1Fundamentacdo Teodrica

Cuidar em fim de vida assume-se como parte integrante dos cuidados prestados
pelas equipas de saude. Esta é uma fase caracterizada por um enorme impacto
biopsicossocial para o doente e sua familia, e onde questdes éticas como, as
intervencoes a realizar ou as atitudes dos profissionais diante do sofrimento ganham

especial destaque (Rosario et al., 2002).

Sousa (2010) citando a Astralian National Sub-acute e Non-acute Patient
Classification salienta a existéncia de quatro fases, em fung¢do do estadio da doenga,
pelas quais o doente com necessidades paliativas passa - estavel, aguda, em
deterioracdo e terminal. A fase terminal caracteriza-se pela presenca de elevadas
necessidades de cuidados, apresentando o doente em média uma sobrevida esperada
de 3 a 6 meses. Nesta, o objetivo da equipa deve centrar-se na gestao de expectativas
realistas e na redu¢do do impacto da doenga no doente e na familia, aumentando a
sua qualidade de vida (Neto in Barbosa & Neto, 2010). Na reta final desta fase é
possivel delimitar um periodo denominado de UDHV, o qual se assume como o
intervalo de tempo que precede a morte e no qual é evidente um declinio nas funcdes
vitais, podendo instalar-se de forma abrupta ou gradual. A duracao do processo pode
ser de dias ou horas e o diagnostico é efetuado com base na sintomatologia e
evidéncia clinica apresentada pelo doente (Neto in Barbosa & Neto, 2010, Rosario et
al, 2002). Aqui, inclui-se um subgrupo de doentes acompanhados em CP nos quais é
imperativa a promocao de cuidados ativos e intensivos de conforto. Longe da ideia do
“ja ndo ha nada a fazer” o objetivo é maximizar a qualidade de vida, sem intuito de
acelerar ou retardar o processo de morte (Ellershaw & Ward, 2003).

De acordo com a bibliografia (Neto in Barbosa & Neto, 2010; Rosario et al., 2002;
Sleeman & Collis, 2013; Sykes, 2008) os UDHV caracterizam-se pela existéncia de um
agravamento gradual, fisiolégico e expectavel dos sintomas, existindo uma
deterioracdo do estado geral do doente. Assiste-se a faléncia multiorganica, podendo
ocorrer oligoanuria, anasarca, hipoperfusao periférica, pele fria e macilenta, livores e
diminuicdo da motilidade gastrica. Observam-se oscilacdes do estado de consciéncia,
apresentando-se o doente tendencialmente mais sonolento e asténico, com menor
interesse pelo meio que o rodeia e progressivamente mais dependente e acamado.
Podendo também observar-se periodos de confusao ou agitacdo. Existe uma notdria
dificuldade em comunicar, desinteresse em alimentar-se ou beber e perda da via oral
com presenca de disfagia. Ao nivel ventilatério existe um padrdo respiratério de
Cheyne-Stokes e estertor como resultado de uma maior acumulagdo de secregdes. A
faléncia multiorganica registada conduz também ao compromisso da integridade
cutanea, aumentando o risco de aparecimento de ulceras de pressdo. Do ponto de

vista fisico é possivel observar ainda facies e extremidades afilados.
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Além de baseado na patologia do doente, nos antecedentes e na sintomatologia
presente, os UDHV sdo determinados por um diagnodstico diferencial, onde é
necessario excluir outras possiveis causas reversiveis para o quadro apresentado.
Como sao exemplo, a presenca de infecdo, insuficiéncia renal, hipercalcemia ou a
alteracdo da terapéutica (Sousa, 2010). Surge ainda como elemento da mais alta
importancia, a reunido de consenso quanto ao diagndstico por parte dos elementos da
equipa interdisciplinar, prevenindo deste modo a transmissio de mensagens
contraditérias, o delinear de objetivos irrealistas e um deficiente controlo sintomatico
(Ellershaw & Ward, 2003).

Os cuidados passam a ser dirigidos para o controlo imediato e eficaz dos sintomas
que coloquem em causa a qualidade de vida do doente (Rosario et al, 2002). E
preconizada uma monitorizacdo e reavaliagdo continua da eficacia das medidas
adotadas e uma atitude preventiva no sentido de antecipar possiveis intercorréncias
(Neto in Barbosa & Neto, 2010). Chapman e Ellershaw (2011) referem a necessidade
de uma interligagcdo da equipa com o doente, a familia e os cuidadores, existindo areas
cruciais a atender: controlo de sintomas, medidas de conforto, comunicacao e
necessidades psicolégicas, sociais e espirituais.

A expetativa de que todos os doentes em UDHV possam vir a ser acompanhados,
permanentemente, por uma equipa de CP é inviavel (Ellershaw & Wilkinson, 2005).
Assim, existe uma clara necessidade em articular a filosofia e a evidéncia dos CP com
as praticas dos restantes profissionais que se encontram em contexto hospitalar ou
na comunidade e que prestam cuidados a este subgrupo de doentes. Os PCI’s sdo uma
excelente solucao para estes profissionais, permitindo-lhes uma constante avaliacao e
tratamento de sintomas (Ellershaw & Wilknson, 2005). O LCP, uma particularizacao
dos PCI’s, é um documento multiprofissional que contém linhas orientadoras, numa
perspetiva holistica, para ajudar a cuidar de doentes nos UDHV (Anexo IV), seja numa
unidade de cuidados paliativos (UCP), num servico de agudos ou na comunidade
(Anderson & Chojnacka, 2012). Este visa antecipar possiveis intercorréncias, envolve
a familia e permite que profissionais sem formac¢do avangada na area, articulados com
equipas de CP, prestem cuidados de elevada qualidade seguindo as melhores praticas
(Ellershaw & Wilkinson, 2005; Ellershaw & Ward, 2003; Marie Curie Palliative Care
Institute - MCPCIL, 2009; Raymond & Webster, 2009). No horizonte dos profissionais
devera subsistir o principio de que todos os doentes em qualquer fase da vida,
sobretudo na fase final, tém direito a cuidados adequados ao seu estado de saude,
independentemente do local onde sejam cuidados (Ellershaw & Wilkinson, 2005).

O LCP foi desenvolvido em 1997 pelo Marie Curie Palliative Care Institute
Liverpool, no seguimento da necessidade de assegurar a melhor pratica de cuidados
em doentes nos UDHV fora dos servicos de CP (Anderson & Chojnacka, 2012; Preston,
2007). Ao longo de cinco anos as equipas envolvidas conceberam um protocolo
transferindo o modelo de cuidados dos hospices para o contexto hospitalar e mais
tarde para a comunidade e os nursing homes (Ellershaw & Wilkinson, 2005; Preston,
2007). A semelhanca do desenvolvimento da filosofia de CP, inicialmente centrava-se
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no doente com patologia oncolégica, estendendo-se posteriormente a todos os
doentes em situacdao de UDHV (Ellershaw & Wilkinson, 2005).

Atualmente encontra-se disseminado por diversos paises, tendo a sua expressao
maxima no Reino Unido. Embora nao imune de criticas, a visao holistica e a eficiéncia
que lhe sdo inerentes tém sido reconhecidas, por importantes referéncias na saude,
estando recomendado pelas guidelines de 2004 da NICE e contemplado pelo
Departmente of Health (National Health System - NHS) (Anderson & Chojnacka,
2012).

Enquanto instrumento de cuidados permite ndo sé influenciar a pratica, mas
fundamentalmente produzir um impacto na cultura do cuidar de doentes em fim de
vida. Com a sua implementacdo é possivel antecipar os problemas e delinear
estratégias, induzindo nos profissionais envolvidos um sentimento de autonomia e de
satisfacdo em relacdo aos cuidados prestados (Sousa, 2010). Estdo ainda
comprovados beneficios ao nivel do controlo sintomatico e do registo/ documentacao
das intervencdes (Anderson & Chojnacka, 2012). Ao longo do documento sdo
contempladas medidas de conforto, prescrigdes médicas antecipadas e disrupg¢do de
intervencoes inapropriadas. Engloba a condicdo fisica e psicolégica do doente, o
suporte emocional, religioso e espiritual, a comunicagdo com a familia e o controlo de
sintomas (Ellershaw & Wilkinson, 2005; MCPCIL, 2012; Sousa, 2010).

Antes da sua aplicacdo é imperativo que a situacdo acompanhada respeite o
algoritmo de decisdo (Anexo V), no qual é focado o diagndstico de UDHV e o inicio da
execucdo do protocolo (MCPCIL, 2012). Este algoritmo, contempla uma avaliagdo
prévia, onde o diagndstico clinico é assumido pela equipa interdisciplinar, tendo sido
descartadas todas as causas reversiveis. Em funcao desta fase é tomada a decisdo
clinica e comunicado ao doente, familia ou cuidadores. E intensificada a comunicagao
com intuito de discutir os objetivos e o plano de cuidados, procedendo-se por fim a
gestdo da situacdo com a implementacio efetiva do LCP. A semelhanca dos demais
ICP’s é reforcada a importancia de uma reavaliacdo sistematica com revisao do plano
sempre que: ocorra melhoria do estado geral do doente; preocupacdo expressa pelo
doente, familia ou membro da equipa relativamente ao plano delineado; e sempre que
passem trés dias depois da ultima avaliagao.

O LCP encontra-se dividido em trés partes - Avaliacao Inicial; Ongoing; Post
Mortem - nas quais, existem objetivos e linhas orientadoras, que devem ser
assinaladas sempre que tenham sido cumpridas. Apesar destas orientagdes o
protocolo contempla a autonomia das equipas, existindo espaco para que sejam
definidos outros tépicos consoante a avaliagdo dos profissionais (Ellershaw &
Wilkinson, 2005). A avaliacdo inicial é realizada apés estabelecido o diagnéstico de
UDHV e apresenta 11 objetivos especificos que abordam: as medidas de conforto
adequadas a situacgao; o insight psicolégico, nomeadamente o nivel de conhecimento
da situacdo, havendo um enfoque na transmissdo de informagdo adequada; as
necessidades religiosas; a comunicacdo; e a definicdo do plano de cuidados com todos
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os envolvidos (Ellershaw & Wilkinson, 2005; MCPCIL, 2009; Sousa, 2010). Na
segunda seccdao - Ongoing, é contemplada a manutencao e monitorizagdo constante
das medidas implementadas, dos sintomas e dos procedimentos da equipa. A
frequéncia de avaliacdo dependera do contexto em que o LCP é aplicado (MCPCIL,
2009). Numa unidade de internamento - hospital, UCP ou estrutura residencial para
idosos - devera ser realizada a cada 4 horas ou 12 horas, consoante o objetivo em
andlise. Na comunidade ocorrera sempre que a equipa visite o doente (Sousa, 2010).
Atendendo que nesta etapa da vida sdo prestados cuidados intensivos paliativos, o
acompanhamento no domicilio deve ser regular e sempre que a situagdo o exija. A
ultima parte do protocolo constitui um guia de suporte a equipa interdisciplinar no
apoio e no seguimento da familia e do cuidador apds a morte do doente (Ellershaw &
Wilkinson, 2005; Sousa, 2010).

Tal como referido anteriormente, apds o reconhecimento do diagndstico a equipa
deve alterar o focus de cuidados e redefinir os objetivos terapéuticos, reajustando o
plano de cuidados no sentido de potenciar a gestdo de toda a situagdo. Com base nas
melhores praticas de cuidados e no LCP, existe um conjunto de medidas que a equipa
deve atender no sentido de melhorar a sua pratica assistencial. A figura seguinte
esquematiza este percurso:

I
4!%
kq(l 1. Adequar e
9. Post Mortem/ % simplificar a 2. A“_eq“ar a
Apoiar a Familia Medicacio Via de
no Processo de Administracdo
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o Doente e a Diagnodstico de UDHV Inadequadas
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outros Recursos S0OS para Controlo
de Saude de Sintomas

5. Avaliar as
Necessidades
Psicoldgicas
e Espirituais

6. Reforcar a
Comunicacao
com a Familia

Figura 2- Plano de Intervencao no doente em situacao de UDHV

Segundo Sleeman e Collis (2013) existem trés principios inerentes a prescricdo de
farmacos em fim de vida: parar a terapéutica ndo essencial; converter a medicagao
para a via subcutdnea e prescrever com base na antecipa¢cdo. Tendo em conta o
prognostico de vida limitado do doente, a equipa devera avaliar a utilidade das
prescricdes terapéuticas, o seu beneficio e adequar e simplificar a medicacao,
prescindindo de farmacos sem utilidade ou beneficio imediatos como, anti-
hipertensores, antiarritmicos, anti-agregantes plaquetarios, antidiabéticos ou
vitaminas, e mantendo todos os outros que contribuam para o controlo de sintomas

(Neto in Barbosa & Neto, 2010; Ellershaw & Wilkinson, 2005; Sleewan & Collis, 2013).
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Consciente do impacto de todos os acontecimentos e do stress que estas medidas
acarretam para a familia e o doente, a equipa devera informar e explicar todos os
procedimentos. Reforcando que a suspensdo de farmacos tem como intuito evitar a
sobrecarga do organismo, ja debilitado pela faléncia multiorganica e que jamais
traduzird um desinvestimento. Nesse sentido é crucial evitar expressdes como “ja nao
vale a pena fazer esse medicamento”.

Embora a via oral seja a primeira escolha na administracdo de farmacos,
atendendo a altera¢do do estado de consciéncia e a dificuldade em manter a via oral,
60 a 80% dos doentes necessitam de uma alternativa (Marquez, 2010). Assim, surge
também como necessidade adequar a via de administraciao dos farmacos. Embora
existam diversas alternativas a via oral, algumas delas ndo devem ser equacionadas
pelos seus inconvenientes (Neto in Barbosa & Neto, 2010; Ellershaw & Wilkinson,
2005; Sleewan & Collis, 2013; Rosario et al., 2002). A dor provocada pela puncao, a
necessidade de repetidas puncdes, a impossibilidade de manipulacao pela familia, as
complicagbes associadas e a diminuicdo da autonomia do doente figuram como
inconvenientes aos uso das vias intravenosa e intramuscular (Marquez, 2010). Na via
retal a estreita gama de farmacos administraveis eficazmente, a variavel
biodisponibilidade e a reniténcia por parte do doente representam argumentos a sua
nao utilizagdo (Marquez, 2010). De igual modo a via transdérmica, embora bastante
util noutras fases da doenca e em doentes ja estabilizados com este tipo de
formulacdo terapéutica, ndo deve ser iniciada nos UDHV (Neto in Barbosa & Neto,
2010). Deste modo, como principal alternativa a via oral surge a subcutanea. Comoda
e confortavel para o doente; facil de manter e manipular quer em contexto hospitalar,
quer no domicilio; e a possibilidade de associar diversos farmacos num sistema de
infusdo continua, constituem parte das inimeras vantagens que superam as possiveis
desvantagens (Lopes, Esteves, & Sapeta, 2012; Marquez, 2010).

Nesta etapa da vida o profissional pode constituir a principal forma de alivio, ou
contrariamente a causa de sofrimento do doente. Como tal, os objetivos dos cuidados
devem ser redefinidos pela equipa interdisciplinar e devem ser suspensas
intervencdes inadequadas como, analises ou outros exames de diagndstico e
avaliagdes de sinais vitais ou de glicémia capilar por rotina. Devendo ainda ser
devidamente registada a ordem de ndo reanimacao cardiopulmonar. Por outro lado,
devem ser intensificadas constantes de conforto como: os cuidados a boca, as
massagens de conforto, os posicionamentos consoante a tolerancia do doente, a
avaliagdo da qualidade do sono, bem-estar psicoldgico, tranquilidade e fontes de
desconforto e as medidas nao farmacolégicas que melhorem a qualidade de vida
(Ellershaw & Wilknson, 2005).

Tal como referido anteriormente, podera ocorrer o agravamento de sintomas pré-
existentes ou o aparecimento de novas situacdes (Neto in Barbosa & Neto, 2010).
Como tal, a equipa devera prescrever terapéutica em resgate para controlo de
sintomas. Varios estudos tém sido realizados no sentido de avaliar a prevaléncia, a
incidéncia e a intensidade dos sintomas nos UDHV. Um estudo de Conill et al., (1997)
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concluiu que nos ultimos dias de vida os doentes oncolégicos apresentavam
polissintomatologia (em média 6,8 sintomas/pessoa), os mais frequentes estavam
relacionados com anorexia, astenia, xerostomia, confusdo e obstipacdo. Glare in
Ellershaw e Wilknson (2005) referindo-se as pesquisas bibliograficas de Lichter e
Hunt (1990) e de Turner et al., (1996), salienta como problemas frequentes, dor,
nauseas e vomitos, agitacdo e aumento de secrecdes respiratdrias. Num outro estudo
com recurso a questiondrio e escalas de avaliacdo de sintomas (ESAS e Brief pain
inventory- Short Form) apurou-se a existéncia de cinco sintomas sistematicamente
referidos pelo doente/ cuidador - fadiga, dor, reducdo de bem-estar, anorexia e
sonoléncia - os quais sofriam um aumento de intensidade nas ultimas duas semanas
de vida (Semionov, Singer, & Shvartzman, 2012), Nas tabelas seguintes é possivel
observar alguns dos dados obtidos nos estudos anteriormente referidos:

Tabela 5 - Prevaléncia de Sintomas, Adaptado de Tabela 6 - Incidéncia de Sintomas, Adaptado de Glare
Conill et al., 1997 in Ellershaw & Wilkinson (2005)
Ultimas 48h de vida Ultimas 48h de vida
Sintomas Sintomas
% %
Anorexia 80,1 Estertor 56
Xerostomia 69,9 Dor 51-56
Confusao 68,2 Inquietagdo 30-42
Dispneia 46,6 Dispneia 22-26
Dor 30,1 Nauseas e
12 -14
Nauseas 13,1 Vomitos
Vémitos 10,2 Confusao 9-12

Tabela 7 - Avaliacao de intensidade de sintomas, Adaptado de Semionov et al., 2012

Ultimas duas semanas de vida
Sintomas (Intensidade*)
Cansacgo 8,1
Dor moderada 4,7
Dispneia 3,4
Confusido 2,8
Nausea 2,3

*Escala de 0 - 10 (0= sem presenca de sintomas, 10= mdxima severidade do
sintoma)

Durante os UDHV torna-se um imperativo ético e profissional manter todos os
sintomas controlados. A estratégia passa pela intervencdo imediata nos sintomas
presentes, mas sobretudo pela antecipacdo de possiveis situacdes de descontrolo

sintomatico. Procura-se deste modo, uma atua¢do mais eficiente, a preven¢do do
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agravamento do sintoma e no caso de doentes acompanhados no domicilio uma
menor necessidade de recorrer ao SU. Ao encontro destas necessidades, o LCP
apresenta um conjunto de linhas orientadoras para controlo da dor, dispneia,
inquietacdo, nauseas ou vomitos e estertor. Com base na 122 versao do LCP (MCPCIL,
2012; MCPCIL, 2009), na adaptagdo para Portugal da versdao comunitaria deste
protocolo (Sousa, 2010) e na sua implementacdo num servico de CP nacional (Silva,
2009) apresentam-se em apéndice as estratégias farmacoldgicas de atuagdo no
controlo de sintomas (Apéndice V).

No seguimento a execucdo do plano de cuidados, deverdo ser avaliadas as
necessidades psicoldgicas e espirituais do doente e familia. A equipa deve
atender a crise psicoemocional que afeta esta diade e garantir cuidados integrais, que
assegurem a tomada de consciéncia do diagnostico de morte iminente; o fomento da
expressao de emocgdes, despedidas, toque afetuoso e acompanhamento nos ultimos
momentos; a gestdo de esperanca; a procura de sentido para a vida; e o apoio
psicolégico, espiritual e religioso tendo em conta determinantes culturais (Neto in
Barbosa & Neto, 2010; Ellershaw & Wilkinson, 2005; Sleewan & Collis, 2013; Rosario
et.al, 2002).

De forma a assegurar cuidados personalizados importa refor¢ar a comunicacgao.
Esta deve ser uma medida aplicada independentemente do contexto de cuidados,
devendo ser acompanhada do esclarecimento de mitos e ideias pré-concebidas acerca
do momento da morte e do incentivo a permanéncia da familia junto do doente (Neto
in Barbosa & Neto, 2010; Ellershaw & Wilkinson, 2005).

Na prestacao de cuidados a equipa deve articular-se com os demais recursos de
saude, que asseguraram previamente o acompanhamento do doente ou que
atualmente facilitam a satisfacdo das necessidades presentes (Ellershaw & Wilkinson,
2005).

O estabelecimento de uma relacdo de ajuda deve contemplar a explicacao
antecipada dos objetivos terapéuticos, exigindo a discussdao do plano de cuidados
com o doente e a familia/ cuidador e a sua participagdo ativa na tomada de
decisdes e nos cuidados prestados (Neto in Barbosa & Neto, 2010; Ellershaw &
Wilkinson, 2005).

Apés a morte do doente a equipa deve apoiar a familia no processo de luto.
Devera ser transmitida a noticia do Obito, esclarecidas duavidas acerca de aspetos
burocraticos, dignificar e envolver a familia nos cuidados ao corpo, de acordo com as
suas crengas e valores e facilitar a expressdo de sentimentos. Mantendo a articulacdo
com as demais equipas, devera ser transmitida a informagdo do Obito.
Posteriormente, devera ser realizada consulta de luto e programado o seguimento
consoante as necessidades detetadas (Ellershaw & Wilkinson, 2005; MCPCIL, 2009).
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4.2 Avaliacao de Necessidades

A pratica de cuidados de exceléncia requer um método de organizacao
sistematizado e orientado por rigorosos padrdes cientificos. A este nivel, no processo
de implementacdo de um projeto de intervencdo é exigida a priori uma avaliacdo de
necessidades. Esta deve ser incisiva em rela¢do ao local onde se pretende desenvolver
a intervencgao, apresentando simultaneamente um caracter abrangente em relacdo ao
contexto de interacao.

A prevaléncia de doentes idosos internados em hospitais de agudos, em especial
no servico onde exer¢o fung¢des, tem vindo a aumentar nos ultimos anos. A esta
situacdo somam-se quadros de pluripatologia, doencas avancadas e progressivas e
elevado grau de dependéncia. Dada a debilidade organica que estes doentes
apresentam desenvolvem-se por vezes complicacdes que agravam o seu estado de
saide e culminam com a morte. Embora a maioria das mortes em servicos de
internamento ocorra de forma esperada, ndo descurando o contexto curativo em que
estamos inseridos, existe ainda uma clara dificuldade em lidar com a gestdo de toda a
situagdo. Ao longo do tempo tenho averiguado os conhecimentos e praticas das
equipas no ambito dos cuidados em fim de vida. Muitas das dificuldades com que se
deparam, tém génese no inicio do processo de UDHV, situacdao evidente quer na
tipologia de registos realizados, quer na troca de informagdes entre profissionais. Em
ambos os casos deteta-se a existéncia de barreiras no estabelecimento do diagndstico
clinico de UDHV, aportando constrangimentos que impedem uma tomada de decisdo
clara e realista e conduzem inevitavelmente a nao continuidade dos cuidados
prestados. Nao havendo uma reavaliacdo e redefinicio dos objetivos terapéuticos,
consoante o prognostico de vida, assistimos ao desadequado controlo de sintomas, a
inexisténcia de medidas de conforto e de apoio a familia, e inevitavelmente, a
sensacao de fracasso na equipa multidisciplinar.

Com recurso a metodologia SWOT (Strengths, Weaknesses, Opportunities and
Threats) procedeu-se a uma anadlise estratégica que permitiu um diagnéstico da atual
situacao do servico. Nesta, foram identificados pontos fortes como a existéncia de
uma equipa multidisciplinar que assegure as varias dimensdes do cuidar, numa
perspetiva biopsicossocial; um grupo de profissionais sensibilizados para as questoes
do cuidar em fim de vida, entre os quais, elementos com formagdo avancada em CP; e
ainda, a motivacao, o manifesto interesse e a disponibilidade dos profissionais. Como
oportunidades salientaram-se o PNCP; a evidéncia cientifica relacionada com a
aplicacdo de PCI’s; a disponibilidade em stock hospitalar dos recursos materiais
necessarios para assegurar a promo¢do do conforto e o controlo de sintomas; a
possibilidade de articulacdo com equipas experientes na area; e a disseminag¢do de
conhecimentos usando como recurso a Escola Superior de Sadde da regido, que
detém um papel de destaque na formacdo em CP. A associacdo destes tdpicos resultou
numa fonte de confianca para a intervencdo nos pontos débeis da equipa e nas
possiveis ameacas. Como pontos fracos da equipa identificaram-se a falta de
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formacgdo e experiéncia na area de CP da maioria dos profissionais; as dificuldades de
comunicacao dentro da equipa, devido a nao utilizacdo de uma linguagem cientifica,
técnica e uniforme; a inexisténcia de consenso na identificacdo dos UDHV, através dos
sinais e sintomas chave; a ideia generalizada da restricao do uso de protocolos de
atuacdo em fim de vida aos servicos de CP; e a reniténcia a mudanca. Relativamente
as ameacas verificaram-se a pressao das organizacoes, as praticas de saude assentes
no modelo biomédico e ainda a formacdo insuficiente na area. Procedendo ao
cruzamento das potencialidades e debilidades do servico, com as ameacgas e
oportunidades inerentes ao ambiente externo, foram percetiveis as possibilidades de
crescimento e desenvolvimento de um projeto viavel, que possibilitasse a melhoria
dos aspetos apresentados.

O incremento de doentes com necessidades paliativas nos servigos de saude de
agudos e a necessidade de melhorar a capacidade dos profissionais em diagnosticar
doentes em situacdo de UDHV e em adequar o plano de cuidados constituem
argumentos pertinentes ao desenvolvimento deste projeto de interveng¢ao no servico
onde exerco fungoes.

4.3 Implementacao do Projeto de Intervencao

No seguimento deste projeto pretende-se capacitar a equipa multidisciplinar para:

— Diagnosticar o doente em situacao de UDHV;
— Adequar o plano de cuidados as necessidades do doente nos UDHV.

Com intuito de colmatar as necessidades evidenciadas no subcapitulo anterior
definiu-se uma intervencdo alargada no tempo. Delimitou-se deste modo a realizagdo
de um projeto a decorrer entre 2014 e 2018 onde se calendarizam ac¢des a curto,
médio e longo prazo. Como base cientifica a estas a¢des recorreu-se a revisao
sistematica da literatura: “Ultimos dias ou horas de vida: fatores que interferem no
processo de diagndstico clinico em contexto de hospital de agudos”, como método de
investigacdo. Nesta, procedemos ao inventdrio e analise critica do conjunto de
publica¢des pertinentes na area. A partir deste documento foi possivel reconhecer a
génese dos problemas identificados, cimentar boas praticas e procurar
sistematicamente processos de melhoria de competéncias.

As agdes a curto prazo compreenderam estratégias de sensibilizacdo das equipas
para a importancia do diagnostico de UDHV que foram iniciadas primeiramente,
através de contactos informais com os profissionais e posteriormente, pela aplicacao
do estudo de investigacdo. No ambito das a¢des a médio prazo procedeu-se a sessdes
de formacao, onde foi disponibilizado material informativo pertinente e se incentivou
para a necessidade de uniformizar intervengdes, para a importancia da atualizacdo de
registos de atuacao e para os beneficios da utilizacdo de um guia orientador de
cuidados para esta fase da vida do doente. Por questdes temporais, em respeito ao
cronograma delineado (Apéndice VI), as acdes a longo prazo nao foram realizadas até
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a data de entrega do presente relatorio. Estas, estender-se-ao até 2018 pretendendo-
se neste periodo a avaliacdo continua da implementac¢do do indicador de qualidade
em relacdo ao valor standard definido, a averiguacao da possibilidade de delinear
protocolos de atuacdo e o fomento da investigacao.

A implementacdo do projeto foi delineada em conjunto com a Enfermeira Catia
Pereira. Apesar de exercermos funcdes em contextos diferentes, hospital de agudos e
estrutura residencial para idosos, e portanto, definirmos indicadores de melhoria
para diferentes contextos, ap6s um levantamento de necessidades constatdmos que
em ambos os locais existe uma clara dificuldade dos profissionais em lidar com o
doente em fim de vida. Assim, além da parceria ao nivel da investigacdo unimos
esforcos no sentido de potenciar a nossa intervencdo e aumentar a disseminacao da
filosofia do cuidar em CP a diferentes contextos de saude.

4.4 Evidéncia Cientifica

Analisando os elementos chave para o sucesso da aplicacao de planos de cuidados
para os ultimos momentos de vida, surge como fundamental o diagnéstico clinico de
UDHV.

Através da analise do contexto onde exercemos func¢oes detetdmos dificuldades
por parte das equipas de sadde na realizacdo deste diagnodstico. Para atingir um
melhor padrao de cuidados, entendemos que estas falhas deveriam ser solucionadas
por etapas, sendo fundamental reunir, numa primeira fase, evidéncia cientifica que
permitisse identificar os principais fatores envolvidos no diagnostico do doente nos
UDHV, para posteriormente trabalhar cada um deles junto das equipas
interdisciplinares. Para tal, recorremos a revisdo sistematica da literatura, na qual
procedemos ao inventario e analise critica do conjunto de publicacbes pertinentes
sobre o tema, num horizonte temporal pré-definido. Seguidamente, apresentam-se a
metodologia e os resultados desta investigacao.

Embora os manuais de boas praticas enfatizem a necessidade e a possibilidade de
um diagnostico precoce de “dltimos dias ou horas de vida”, na pratica clinica este
continua a ser feito de forma tardia, sendo mesmo inexistente em alguns casos
(Bloomer et al,, 2013; Bloomer et al., 2011; Coombs et al., 2012; Gibbins et al., 2009;
Jakobsson et al., 2007; Sorensen & ledema, 2010).

Considerando que, a maioria dos doentes crénicos continua a morrer em hospitais
de agudos e que este contexto reine um conjunto de aspetos passiveis de influenciar
todo o processo de diagnoéstico do doente nos UDHV, a revisdo sistematica da
literatura realizada teve como objetivos descrever os fatores que interferem no
processo de diagndstico clinico do doente nos UDHV num hospital de agudos, bem
como, a forma como estes influenciam e configuram todo o processo. Procurando
ainda identificar as repercussdes da auséncia do diagndstico no bem-estar de todos os
envolvidos (doente, familia e profissionais).
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No sentido de sistematizar o estado do conhecimento sobre o objeto em analise a
pesquisa foi direcionada de modo a responder a uma questdo central: Quais os fatores
que interferem no diagnoéstico clinico do doente nos UDHV, num contexto hospitalar
destinado a doentes agudos?

Com o objetivo de operacionalizar a questdo de partida associamos questdes
orientadoras: Quais os fatores que facilitam e/ou dificultam o processo de diagnéstico
do doente nos UDHV? Qual o impacto das caracteristicas pessoais, profissionais,
sociais, culturais e do contexto de prestacao de cuidados, no processo de diagnostico
do doente nos UDHV?

Delinearam-se como critérios de inclusdo: estudos de natureza qualitativa,
realizados entre Janeiro de 2008 e Setembro de 2013, no ambito do contexto
hospitalar e que incluissem apenas doentes adultos em fim de vida. Foram excluidos
estudos cuja abordagem da problematica ocorre-se unicamente em contexto
comunitario ou em unidades de cuidados paliativos. Definiram-se diversas
combinacdes de palavras-chave, recorrendo aos idiomas portugués, francés, inglés e
espanhol. Os parametros considerados indispensaveis para a leitura, analise e resumo

dos artigos definiram-se segundo o protocolo PICOD (Tabela 8).

P Participantes | Quem foi - Enfermeiros e Médicos; Palavras chave:
estudado? _ .
- Doentes nos ultimos dias ou horas de | factors; obstacle;
vida; . .
. barrier; diagnose;
- Hospital de Agudos.
I Intervencdes | O que foi - Diagnostico de ultimos dias ou horas | Process of
feito? de vida; diagnosis; last

- Fatores que influenciam o processo
de diagnoéstico do doente nos ultimos
dias ou horas de vida.

Comparagdes | Podem existir | -Encontrar eventuais comparagdes por
ou nao. carateristicas de profissionais

(enfermeiro/ médico) ou servicos.
Outcomes Resultados, -Diagnéstico de ultimos dias ou horas
efeitos ou de vida: fatores que influenciam,
consequéncia | positivamente ou negativamente o

S

processo de diagndstico clinico;
- Efeitos do nao diagnostico no doente,
na familia e nos profissionais de saude.

Desenho do
Estudo

Como é que a
evidéncia foi
recolhida?

Qualitativa: estudos fenomenologicos;
grounded theory, entrevista narrativa,
focus group; entre outros.

hours or days of
life; end-of-life
care; terminal
care; end-of-life;
palliative care;
care of the dying;
acute hospital ;
acute hospital
wards; acutely

unit.

Tabela 8 - Protocolo PICOD

Para reunir a literatura cientifica relevante para a investigacdo foram consultadas
bases de dados de referéncia e de texto integral. Concomitantemente, de forma a
refinar a pesquisa foram ainda consultadas publicacdes de referéncia em CP.

Da pesquisa realizada obtiveram-se 101 referéncias bibliograficas, das quais apos
leitura do abstract foram selecionadas 69. Numa ultima fase de sele¢do, em que foi
realizada a leitura integral de todos os artigos e aplicados todos os critérios de
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inclusdo e exclusdo anteriormente referidos, o corpus de andlise ficou constituido por
11 artigos, dos quais 7 de natureza qualitativa, 3 revisdes sistematicas da literatura e
1 estudo misto.

RESULTADOS

A maioria dos artigos foi publicada no ano de 2013. Foi interessante verificar que
ap6s filtragem dos critérios de inclusdo definidos nao foram encontrados artigos
relevantes para a tematica com origem na literatura cientifica portuguesa, ocorrendo
a maioria das publicagdes em paises de origem anglo-saxénica e na Australia.

Torna-se assim pertinente referir um estudo realizado por Baxter et al. em 2010
onde foram avaliados 40 paises, os quais sdo precisamente o Reino Unido, a Australia
e os EUA que lideram o ranking de locais considerados com melhor qualidade de
cuidados em fim de vida. A predominancia de estudos nestes paises pode associar-se
a um maior numero de infraestruturas especializadas na area dos CP, a existéncia de
guidelines e planos estratégicos norteadores de cuidados de exceléncia no final de
vida (Baxter et al.,, 2010) e consequentemente ao maior desenvolvimento que a area
dos Cuidados Paliativos assume nestes paises. A estreita relagdo entre a publicagdo de
artigos no ambito do diagnéstico de UDHV e o Reino Unido pode ainda ser explicada
pelo facto de este ser um pais intimamente relacionado com o desenvolvimento de
protocolos de cuidados integrados para o fim de vida, em particular o LCP.

Em termos de participantes dos estudos, encontra-se sobretudo uma perspetiva
direcionada para dois grupos profissionais, enfermeiros e médicos o que em si
constitui uma limitagdo dos mesmos. Importara no futuro avaliar fatores relacionados
com outros elementos da equipa, ja que estes terao certamente um papel fulcral quer
no diagndstico, quer no colmatar de alguns dos obstaculos apresentados. Por outro
lado, um menor numero de estudos direcionados para a familia, pode estar
relacionado com dificuldades éticas em avaliar este grupo em momentos de grande
stress emocional como sao os UDHV.

Ao nivel de servicos em estudo, importa realgcar a elevada predominancia de
unidades de cuidados intensivos, fator que pode ser interpretado como um indicador
de qualidade pela crescente atencdo e preocupacdo dedicada a este grupo de doentes.

Fatores que interferem no processo de diagndstico do doente nos UDHV

De acordo com os pressupostos tedricos de referéncia analisados e de forma a
facilitar a andlise deste artigo, organizaram-se os fatores que interferem no processo
de diagndstico em cinco categorias: doente, familia, contexto social e cultural,
profissional de sadde e contexto de prestagdo de cuidados (Figura 3).
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Fatores relacionados com o doente

Apesar desta revisao se focar no estudo do doente adulto em fim de vida, importa
ressaltar o fator idade. Perante uma etapa do ciclo de vida onde ndo é espectavel a
ocorréncia da morte, como é o caso de criangas, adolescentes e jovens adultos o seu
reconhecimento e aceitacdo constitui um processo dificil para os individuos, repleto
de incerteza e emocao (Bloomer et al., 2011).

O diagnostico de base influencia também a acuidade do diagndstico de UDHV.
Doencas crénicas ndo oncoldgicas ou degenerativas e situacoes de pluripatologia sdo
as que maiores dificuldades trazem aos profissionais, existindo um maior a vontade
em identificar doentes com doencas oncoldgicas onde é clara a delimitacao entre a
fase curativa e fase paliativa (Bloomer et al., 2011; Garcia-Caro et al., 2010). Por outro
lado a forma como decorre a trajetdria da doenga configura também o processo.
Situagdes de insuficiéncias de 6rgdo em que o doente passa por repetidos episédios
de agudizacdo severa, antes mesmo da sua morte, muitas vezes inesperada (Claessen,
Francke, Engels, & Deliens, 2013), dificultam a previsdo de morte iminente e
provocam na equipa e na familia a crenca na recuperacao (Al - Qurainy, Collis &
Feuer, 2009). No que respeita as doencas degenerativas o declinio progressivo e
prolongado ao longo de varios anos, oculta os sinais e sintomas de proximidade de
morte, dificultando a transicdo para os cuidados adequados nesta fase da vida
(Gibbins et al., 2009; Claessen et al., 2013; Al - Qurainy et al., 2009).

O estado clinico do doente - o estado de consciéncia, a agitacdo ou confusao
mental, a instabilidade clinica e a necessidade de sedacdo - reflete-se na sua
capacidade de comunicagdo e participagdo na tomada de decisées influenciando
substancialmente a sua autonomia e configurando a expressao dos sinais e sintomas
de proximidade de morte (Al - Qurainy et al., 2009; Holland, 2013). As experiéncias
prévias, as atitudes dos familiares e a relacao terapéutica desenvolvida com a equipa
profissional, influenciam o processo de adaptagao a doencga e a interagdo com as
equipas de saude (Holland, 2013; Clabots, 2012; Sheward, Clark, Marshall & Allan,
2011).

Fatores relacionados com a familia

Ao estar inevitavelmente envolvida no processo de doenga, a familia adquire de
forma quase inata um duplo papel. Por um lado, é influenciada por todo o processo de
doenca, por outro constitui em si mesma um fator capaz de transformar a cascata de
acontecimentos que conduz ao diagnostico do doente nos UDHV.

E de salutar importancia a inclusido da familia nos cuidados para que ela prépria
constitua um aliado durante o processo de diagndstico e de tomada de decisdes
relativas ao fim de vida. Nos estudos analisados verificou-se que o facto de existirem
défices na capacidade de comunicar com a familia, conduziu ao seu ndo envolvimento
no processo, o que funcionou como barreira para a propria equipa de cuidados
(Bloomer et al., 2013; Garcia-Caro et al., 2010; Holland, 2013; Clabots et al.,, 2012). As
divergéncias entre familia e doente quanto a trajetdria dos cuidados, as expectativas
irrealistas e a conspiracao do siléncio constituem ainda fatores com elevado
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impacto nas atitudes da equipa e na possibilidade de discussao aberta acerca do
verdadeiro prognostico do doente (Bloomer et al., 2011; Sorenssen & ledema, 2010;
Garcia-Caro et al., 2010; Holland, 2013;).

Fatores relacionados com o contexto social e cultural

Apesar, de todas as mudangas socioculturais verificadas nas ultimas décadas, a
morte permaneceu como um assunto tabu intemporal e transcultural, provocando
uma frenética procura pela imortalidade (Bloomer et al, 2011; Al - Qurainy et al,
2009). A medicina tecnologicamente avang¢ada tornou-se o foco das sociedades
modernas onde o morrer é visto como um fracasso. O énfase colocado na cura
conduziu a perda da percecao das verdadeiras necessidades e desejos do doente e sua
familia (Holland, 2013), e provocou nos profissionais uma consideravel ansiedade na
comunicacao do prognéstico e na discussdo do plano de cuidados para o fim de vida
(Al - Qurainy et al, 2009). A nivel hospitalar a negacao social da morte deixa a sua
impressdo, traduzindo-se num conjunto de atividades frenéticas curativas nos
instantes que antecedem a morte do doente ou na distribuicdo destes por quartos de
isolamento, para que a morte de um doente ndo sufoque os restantes individuos
(Bloomer et al, 2013). Por ultimo a transculturalidade - praticas culturais e
religiosas, valores e crencas de cada doente - constitui também um fator a ter em
conta no diagndstico, ndo s6 pela influéncia que pode dar a todo o processo, mas
também pela necessidade de cuidados culturalmente sensiveis (Clabots et al., 2012).

Fatores relacionados com os profissionais de satude

Uma abordagem a este grupo unicamente centrada no foro profissional ou nas
suas competéncias técnicas tornar-se-ia demasiado redutivista. Importa entender
estes profissionais enquanto seres complexos que estabelecem uma relagdo dindmica
com o meio que os rodeia e que interagem com pessoas em situacao de particular
vulnerabilidade.

De forma genérica a componente pessoal, a formacao, a pratica profissional e os
sentimentos vivenciados configuram a atuacao do profissional durante o processo.

As experiéncias prévias, as crenc¢as, os valores e as opinidoes de cada
profissional, conduzem a divergéncia de pareceres no seio da equipa (Coombs et al.,
2012; Sorensen & ledema, 2010). A idade e um menor tempo de experiéncia
profissional com doentes em fim de vida, sdo apontados como fatores dificultadores
ao diagnostico, o que se traduz numa menor capacidade em avaliar sinais subjetivos
de proximidade de morte (Gibbins et al, 2009). Por outro lado, profissionais com
maior tempo de experiéncia com este subgrupo de doentes sdao associados a uma
maior capacidade na gestdo de conflitos e em lidar com situagdes de maior carga
emocional (Bloomer et al., 2013; Coombs et al., 2012).

A negacao social da morte torna-se transversal ao profissional e conduz a
reniténcia em falar da morte, a sentimentos de medo quanto a propria finitude
bem como a possibilidade da revivéncia de lutos anteriores nao resolvidos (Bloomer
etal, 2011; Sorensen & ledema, 2010). Quando estes elementos sdo geridos de forma
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ineficaz surgem movimentos de fuga, com prejuizo na capacidade do profissional
estar atento a pormenores sugestivos de morte iminente (Bloomer et al, 2013).
Contrariamente, habilidades pessoais como a empatia, a capacidade relacional e a
inteligéncia emocional sdao apontadas como facilitadores ao diagnoéstico (Bloomer et
al, 2013).

A formacgdo é transversal a maioria dos estudos analisados, sendo os autores
unanimes ao concluir que a persisténcia de défices na area tem complicado a tarefa
dos profissionais no diagndstico de UDHV (Bloomer et al.,, 2013; Bloomer et al., 2011;
Sorensen & ledema, 2010; Garcia-Caro et al., 2010; Al - Qurainy et al., 2009; Holland,
2013; Clabots et al, 2012). Sao apontados como fatores desencadeantes, a
organizacdo curricular dos cursos base, onde disciplinas de cuidados paliativos sao
muitas vezes opcionais ou com reduzida carga horaria bem como a falta de formacgao
pds-graduada (Holland, 2013; Clabots et al, 2012). Bloomer et al. (2011) introduz
ainda um topico de salutar importancia neste dominio, a necessidade de estender a
educacio ao doente, a familia e a sociedade para que estes possam compreender
melhor a transicdo dos cuidados no final da vida e aceitar o diagndstico de UDHV.

O tipo de especialidade clinica do profissional e os seus conhecimentos base
sobre doenca aguda e/ou crdnica sio também elementos que influenciam a
interpretacao de dados, a definicdo de objetivos e o estabelecimento de prioridades
para o doente (Coombs et al, 2012).

Tendo em conta que nenhum dos artigos do corpus de andlise era portugués é
possivel constatar que a necessidade de formacao e o impacto da sua auséncia sdo
uma realidade transversal a varios paises.

A comunicac¢do surge como elo de ligacdo dentro da equipa interdisciplinar, entre
as diferentes equipas hospitalares e claramente entre a equipa, o doente e a familia
(Bloomer et al., 2013; Coombs et al., 2012; Sorensen & ledema, 2010; Al - Qurainy et
al, 2009). E também através deste veiculo que se torna possivel estabelecer uma
ponte entre os servicos onde sdo prestados os cuidados e as administracdes
hospitalares, permitindo a disponibilizagdo de recursos ou a persuasdo para a
introdugao de protocolos integrados de cuidados (Sorensen & ledema, 2010).

A dificuldade em lidar com a incerteza de um diagnéstico, associada a défices na
capacidade de comunicacdo, impede a equipa de discutir abertamente sobre o estado
do doente, de procurar consenso quanto ao diagndstico e de redirecionar o plano de
cuidados. O que dificulta a transmissao de informacado a familia acerca do real estado
de saude do doente (Bloomer et al.,, 2013; Clabots, 2012). Um estudo de Seal em 2007,
referido por Holland (2013) salienta o papel dos enfermeiros na iniciacao de dialogos,
quer dentro da equipa, quer entre a equipa e a familia, tendo ainda comprovado que
sdo estes, quando devidamente bem formados, quem se sente mais confortavel em
iniciar a gestdo do didlogo acerca do diagnostico de UDHV.

No ambito da pratica profissional o diagndstico pressupde uma avaliacdo
interdisciplinar e consenso na equipa (Coombs et al., 2012). O défice de critérios
claros e universais é apontado como agente dificultador (Garcia - Caro et al., 2010),
impondo ao processo um carater subjetivo. A dificuldade de prever exatamente o
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momento da morte, a ndo solicitacao de segunda opiniao a outros profissionais, a
dificuldade na gestao de dilemas e progndsticos demasiado positivos,
sobrestimando o tempo de vida, sdo também motivos ao nao diagndstico (Bloomer et
al.,, 2013; Al - Qurainy et al., 2009; Clabots, 2012). Toda esta ambiguidade € percetivel
nos registos dos profissionais onde expressdoes como “para cuidados de suporte”,
“apenas cuidados de conforto” ou “para ndo reanimagdo” substituem o diagnostico
claro de “Gltimos dias ou horas de vida” (Gibbins et al., 2009; Garcia - Caro et al.,
2010).

A morte interiorizada como algo contorndvel gera sentimentos de angustia
pessoal, esperanca que o doente melhore e frustracdo pessoal e profissional,
que condicionam a capacidade de tomar decisdes e incutem no diagnéstico um
pressuposto de condenagdo e um deixar de lutar pelo doente. Sendo estes
acompanhados da manutencdo de medidas invasivas e da supressao de cuidados
ativos de conforto até aos ultimos instantes de vida (Bloomer et al., 2013; Gibbins et
al., 2009; Garcia - Caro et al., 2010; Al - Qurainy et al., 2009; Holland, 2013).

Fatores relacionados com o contexto de prestacdo de cuidados “hospital de
agudos”

A cultura que se faz sentir ao nivel dos hospitais espelha o frenesim das
sociedades modernas onde esta impressa a negacdo da morte. Estas institui¢des,
vistas como locais de esperanca e nunca de morte (Gibbins et al., 2009; Al - Qurainy et
al., 2009; Clabots, 2012) refor¢cam a dificuldade em realizar um diagnostico de UDHV.
Aliado a este fator surge o foco de cuidados hospitalares centrado na investigacao,
na cura e no prolongamento da vida, em detrimento do conforto (Bloomer et al.,
2011; Gibbins et al., 2009; Clabots, 2012). Concomitantemente a nao integracao de
praticas e principios dos cuidados paliativos estd também relacionada com uma
menor sensibilizacdo dos profissionais, o que aporta maior nimero de lacunas ao
nivel do diagnéstico (Sheward et al.,, 2011).

Aspetos organizacionais como a elevada carga de trabalho, a pressao exercida
sobre quem aqui trabalha, o racio de doente por profissional, a coexisténcia de
cuidados a doentes agudos e a sobrevalorizagdo destes cuidados sdao também
apontados como fatores que influenciam o diagnoéstico, ja que contribuem para
centrar a atenc¢do do profissional para tarefas de rotina e questdes técnicas (Bloomer
et al.,, 2013; Sorensen & ledema, 2010; Sheward et al., 2011). Concorre ainda para
este facto o ambiente impessoal, sem privacidade e nao preparado para o cuidar
no final de vida (Al - Qurainy et al,, 2009).

De forma expectavel, a maioria dos estudos referiu o trabalho de equipa como
um dos fatores com maior impacto ao nivel do diagnéstico. E interessante observar
uma continua referéncia a necessidade de uma visao holistica nos cuidados, que no
entanto é descurada quando esta em causa a visdo da equipa como um “todo”.
Sistematicamente, os profissionais apontam o trabalho de equipa como fator
dificultador e raramente como facilitador (Bloomer et al., 2011; Gibbins et al., 2009;
Sorensen & ledema, 2010). Sdo referidos como obstaculos ao diagnéstico: a
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reniténcia na partilha de informacdes, a falta de consenso quanto ao diagndstico
e as interveng¢des a implementar, a ndo continuidade dos cuidados que permita
uma avaliacdo continua e holistica, a frustragcdo de alguns profissionais em torno de
praticas, desigualdades e sistemas de protagonismo enraizados na cultura hospitalar
e na sociedade, as divergéncias muitas vezes ligadas a subordinagdo historicamente
associada a enfermeiros em relacdo as equipas médicas, os constrangimentos,
sobretudo referidos por enfermeiros, em ndo participar ativamente na realizacdao do
diagnostico e a coexisténcia de diversas especialidades médicas (Bloomer et al., 2013;
Bloomer et al., 2011; Coombs et al., 2012; Sorensen & ledema, 2010; Sheward et al.,
2011).

Nao obstante, a manutencao de padrdes de comunicacao eficazes, a reducdo de
erros no diagnoéstico, o acompanhamento interdisciplinar do doente e da familia, a
rentabilizacdo dos conhecimentos de cada profissional e a satisfacio de todos os
envolvidos sdo vantagens que se sobrepdem irrefutavelmente as dificuldades
sentidas por estes profissionais (Bloomer et al., 2013; Coombs et al., 2012; Sorensen
& ledema, 2010). Apenas com a uniformizacdo de praticas é possivel providenciar
cuidados holisticos ao doente, evitar a sua fragmentacdo pelas diversas
especialidades hospitalares e promover a equidade no acesso aos cuidados (Sorensen
& ledema, 2010), articulando a filosofia e a evidéncia dos CP com as praticas dos
restantes profissionais (NICE, 2004).

p— Processo de
Estado clinico adaptacdo a doenca

HpR——— \

Profissional de Satde

Diagnéstico de base Prética profissional
vivenciados
Diagnostico de

Ultimos Dias ou Horas
Conspiragdo do
siléncio
Expetativas Irrealistas
Contexto Social e

de Vida
Grau de envolvimento Cultural
nos cuidados
Envelhecimento )
demografico Transculturalidade
Negagdo social da
morte

Figura 3 - Fatores que Interferem no Processo de Diagndstico Cinico do doente nos UDHV, num contexto de hospital de
agudos

Contexto de
Prestacédo de
Cuidados — Hospital
de Agudos

Cultura hospitalar

Aspetos
organizacionais

Equipa interdisciplinar

Efeitos do nao diagnostico

Perante a inexisténcia de um diagnostico de “Gltimos dias ou horas de vida” a
postura passiva que é assumida pelos profissionais gera sentimentos de auto
culpabilizacdo que persistem mesmo apds a morte do doente. Simultaneamente, a
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inexisténcia de consenso promove situacdes de conflito dentro da equipa, com o
doente e a familia; dificuldade em comunicar com os envolvidos; transmissao de
informacdes contraditérias e fomento de esperanca irrealista. Todos estes efeitos
conduzem ao desrespeito pela autonomia do doente, ao descontrolo sintomatico e a
manutencdo de medidas invasivas até aos ultimos momentos de vida (Bloomer et al.,
2013; Bloomer et al., 2011; Coombs et al.,, 2012; Sorensen & ledema, 2010; Clabots,
2012; Sheward et al, 2011). Contribuindo sinergicamente para que se gere um
ambiente onde a morte ndo tem lugar e o morrer ao contrario de um momento de
despedida, partilha e crescimento, se torne no dltimo e derradeiro muro que separa a
equipa e a familia do doente.

Um fim de vida com dignidade é a exigéncia que se impde aos profissionais e as
organiza¢does de saude. Aprofundar conhecimentos e utilizar instrumentos de
planeamento relacionados com o fim de vida, sdo a resposta que se pretende das
instituicoes.

Durante a realizacdo desta revisdo observou-se um aumento de artigos publicados
nos ultimos anos, cuja abordagem focava a relacdo entre o ambiente hospitalar e o
doente em fim de vida, demonstrando tratar-se de um tema emergente na literatura.
Esta situacdo constitui em si um fator positivo ja que revela uma crescente
preocupacdo dos profissionais e dos investigadores com a qualidade dos cuidados
prestados. De extremo interesse, foi constatar que as questdes relacionados com a
morte e o morrer sdo transculturais, e que paises como - Australia, Reino Unido,
Estados Unidos da América, Espanha, Nova Zelandia e Holanda - reinem similares
dificuldades as vivenciadas em Portugal.

Como conclusdes podemos referir que a coexisténcia de fatores que fomentam a
extensdo da vida e a negacdo da morte, dificultam a realizagdo de um diagndstico de
UDHV e a tomada de decisdes em contexto hospitalar. A concorrer para esta realidade
persiste uma cultura onde a existéncia de equipas de CP continua a ser vista como nao
prioritaria e onde as questdes da organizacdo do trabalho se focam na produtividade
e no tratamento de doentes agudos. A somar ao papel do contexto onde sdo prestados
os cuidados associam-se o papel do doente, da familia, do profissional de satde e do
contexto sociocultural. No doente, para além de aspetos pessoais surge o processo de
adaptacdo a doenca, como fator determinante na interacdo com a equipa de saude.
Esta é também influenciada pela forma como a familia vivencia o processo de doenga,
é envolvida e participa nos cuidados. Nos profissionais, a dificuldade em lidar com a
incerteza de um diagndstico, associada a défices na formacdo, na capacidade de
comunicac¢ao e no trabalho em equipa, impede a discussao sobre o estado do doente,
a procura de consenso quanto ao diagndstico e a redefinicdo do plano de cuidados.
Implicito, a todos estes fatores, persiste o frenesim das sociedades modernas onde
estd impressa a negacdo da morte.

Entende-se que as dificuldades encontradas ao longo deste estudo devem
constituir, per si, oportunidades a explorar de forma a procurar sistematicamente
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processos de melhoria de competéncias, e assim ultrapassar obstaculos complexos e
ha muito enraizados nas praticas profissionais e sociais relativas ao cuidar neste
grupo de doentes. Neste dominio, um diagnoéstico definido de “tltimos dias ou horas
de vida” torna-se imperativo por permitir reavaliar interveng¢des terapéuticas,
reajustar o plano de cuidados e definir como objetivos principais o controlo de
sintomas, as medidas de conforto, a suspensdo de medidas inapropriadas e o apoio a
familia.

4.5 Estudo de Investigacao: Doentes com necessidades paliativas
em servicos de internamento hospitalares: numero de doentes e
adequacao dos cuidados nos ultimos dias de vida

Cuidar em fim de vida assume-se como parte integrante dos cuidados prestados
pelas equipas de saude, onde os alicerces fundamentais sdao o apoio a familia, a
comunicacao, a interdisciplinaridade e o controlo de sintomas e onde deve subsistir o
principio de que a dignidade daquele que se encontra em fim de vida devera ser
sempre preservada e promovida independentemente do local onde receba cuidados
(DGS, 2004; Ellershaw & Wilkinson, 2005; Jakobsson et al., 2007).

Os avancos na ciéncia e na tecnologia alcancados nas ultimas décadas conduziram
ao aumento da esperanca média de vida, o que resultou num maior envelhecimento e
numa maior prevaléncia de doencas crénicas (Bloomer et al, 2013; Sousa, 2010).
Segundo as estimativas de alguns autores cerca de 60% dos doentes falecidos
necessitaram de CP (Gémez-Batiste et al., 2011). Atualmente, embora se preconize
que a morte do doente deva ocorrer num ambiente familiar e significativo para o
préprio, em grande parte dos casos estes doentes continuam a morrer em hospitais
destinados a doentes agudos. Realidade acompanhada também por Portugal que em
2010 apresentou uma percentagem de 6bitos em contexto hospitalar de 62%, apesar
deste ter sido apontado como o local menos desejado para morrer (Gomes et al.,
2010).

Contudo, se por um lado assistimos a um elevado nimero de dbitos em hospitais,
o que deveria familiarizar os profissionais com os cuidados ao doente em fim de vida,
a atual concecdo “hospitalocéntrica” continua a dificultar a tomada de decisdes nesta
etapa da vida, onde se destacam os défices de comunicacao, os cuidados nao
personalizados, o modelo biomédico e a obstinacdo terapéutica, vocacionados
sobretudo para o tratamento ativo da doenga (DGS, 2004; Ellershaw & Wilkinson,
2005; Emanuel, Ferris, Von Guten, & Von Roenn, 2009; Gibbins et al., 2013; Walling et
al, 2008). Dada a impossibilidade de todos os doentes em UDHV serem
acompanhados, permanentemente por uma equipa diferenciada, existe uma clara
necessidade em articular a filosofia e a evidéncia dos CP com as praticas dos restantes
profissionais que se encontram em contexto hospitalar ou na comunidade (Ellershaw
& Wilkinson, 2005).

No ambito dos cuidados ao doente em UDHV os PCI’s surgem como solucdo para

as equipas de saude, permitindo-lhes uma constante monitorizacdo e controlo de
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sintomas (Ellershaw & Wilkinson, 2005; Moraes, 2009). O LCP uma particularizagdo
dos PCI’'s, trata-se de um documento multiprofissional que contém linhas
orientadoras, numa perspetiva holistica, aplicaveis em diferentes contextos, seja num
servico de CP, num servico de agudos ou na comunidade (Anderson & Chojnacka,
2012). Este visa antecipar possiveis intercorréncias, envolve a familia e permite que
profissionais articulados com equipas diferenciadas prestem cuidados de elevada
qualidade seguindo as melhores praticas baseadas na evidéncia (Ellershaw &
Wilkinson, 2005; Ellershaw & Ward, 2003; MCPCIL, 2009; Raymond & Webster,
2009).

4.5.1. Projeto de Investigacao

Este estudo surge no seguimento do projeto de investigacdo: “Doentes com
necessidades paliativas em servigos de internamento hospitalares: niimero de doentes e
adequagdo dos cuidados nos ultimos dias ou horas de vida” tutelado pelo Professor
Doutor Alexandre Caldas (investigador principal) e pelo Professor Doutor Manuel
Luis Capelas (investigador colaborador), ao nivel do Instituto de Ciéncias da Saude da
Universidade Catélica Portuguesa. Dada a sua natureza e de forma a entender
amplamente o objeto em estudo tornou-se crucial uma distribuicdo de varias equipas
pelo pais para procederem a recolha de dados. Ao nivel do distrito de Castelo Branco
a coordenacao do estudo ficou a cargo da Professora Doutora Paula Sapeta, da ESALD.
Foi no ambito desta parceria entre a Universidade Catolica Portuguesa e a ESALD, que
surgiu o desafio de participar, conjuntamente com a colega Enfermeira Catia Pereira,
neste projeto.

Reconhecendo a importincia deste estudo no nosso crescimento pessoal e
profissional enquanto mestrandas. E constituindo este uma ferramenta de
diagnéstico de necessidades, capaz de averiguar a realidade em que se encontram os
hospitais da nossa regido demografica e uma possibilidade de organizacdo de planos
de intervencdo, sentimos desde o inicio uma enorme motivacao em envolver-nos em
todo o processo. Assim, definiu-se que seria da nossa responsabilidade a recolha de
dados num hospital da regido, previamente definido pela equipa investigadora e,
posteriormente, o seu tratamento, andlise e discussao.

A implementacdo de boas praticas promotoras de qualidade de vida em doentes
com necessidades paliativas, deve ser uma preocupacao constante das equipas de
saude (Capelas, Vicuna, & Rosa-Coelho, 2011). Devendo os profissionais adquirir
competéncias de modo a estarem preparados para os desafios que acompanham o
doente e para assegurar a avaliacdo holistica das necessidades deste e da sua familia
(Gamondi et al., 2013b). A inexisténcia de indicadores de qualidade que orientem os
servicos, a importancia de uma identificacdo e referenciacdo precoces, aliadas ao
direito destes doentes em receber cuidados de saide adequados a sua situacao,
constituem argumentos pertinentes a realizagio de um estudo transversal e
multicéntrico que permita, um diagnostico de necessidades a nivel nacional e uma
melhoria na organizagdo dos recursos e cuidados de satude disponibilizados. Partindo
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destes pressupostos procuramos dar resposta as questdes de investigacdo
previamente definidas:

e “Qual o numero de doentes, adultos, internados nos hospitais publicos
portugueses, que apresentam necessidades paliativas?”;

e “Os profissionais de saude estdo a utilizar o LCP para orientarem os cuidados
de saude prestados aos doentes, internados nos hospitais publicos
portugueses, com necessidades paliativas e progndstico de vida estimado em
15 ou menos dias?”

Assim, procuramos averiguar o nimero de doentes com necessidades paliativas
internados em hospitais publicos portugueses; avaliar a utilizagdo do LCP enquanto
guia orientador na prestagdo de cuidados a doentes com prognostico de vida inferior
a 15 ou menos dias; bem como, identificar as razdes para a sua ndo implementacao.
Paralelamente aos objetivos previamente definidos, procurdmos averiguar a
existéncia de referenciacdo de doentes para CP e os motivos para ndo decorrer esta
referenciacao.

Apos rececdo de toda a documentagdo relativa ao projeto, procedeu-se a revisao
sistemadtica da literatura no ambito do tema em estudo e a reunides com a nossa
orientadora, cujas sugestdes e supervisdo se tornaram fulcrais para o planeamento
das ac¢des a realizar. Com a compreensdo dos objetivos e da natureza da investigagdo
foi tragado o percurso metodoldgico, seguindo-se a necessidade de definir o local para
a recolha de dados. Dado o elevado numero de doentes passiveis de integrar a
amostra do estudo e as limitacdes temporais impostas pelo nosso cronograma de
atividades, tornou-se necessario limitar os servigos onde se procederia a recolha de
dados. Tendo como fio orientador os critérios de inclusao pré-definidos, a decisdo do
local para realizar a recolha de dados foi-se evidenciando. Seria necessario que esta
decorre-se em ambiente hospitalar de agudos, num servigo com elevadas taxas de
ocupacdo e que refletisse o atual paradigma do doente. Seguindo este raciocinio a
escolha recaiu sobre o servico de medicina interna, sendo este constituido por um
total de 60 camas.

4.5.2. Metodologia de Investigacao

0 enquadramento metodoldgico torna-se imprescindivel em qualquer trabalho de
investigacdo, pois nele sdo descritas e explicadas as etapas que permitem responder a
questdo de investigacao, constituindo-se assim como uma linha de orientagdo que
facilita a recolha, a analise e a interpretacao da informacgao (Fortin, 1999).

A) DESENHO DO ESTUDO

Este é um estudo descritivo, pois consiste na recolha sistematica de dados de
forma a descrever o problema com o maior nivel de detalhe possivel; observacional,
no qual ocorre observacdo sem intervencdo direta; e transversal, onde sao
examinados grupos de individuos num determinado tempo, em relagdo ao fenémeno
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em investigacdo (Fortin, Coté, & Filion, 2009). Uma vez inserido num estudo de
ambito nacional, que simultaneamente decorre em cidades como Beja, Coimbra,
Evora, Leiria, Lisboa, Settbal, Portalegre e Viseu, apresenta-se também como estudo
multicéntrico.

B) POPULACAO E AMOSTRA

Definiu-se como amostra principal os profissionais de saude, enfermeiros e
meédicos, do servico de medicina. A técnica de amostragem utilizada na selecao dos
elementos foi do tipo ndo probabilistica por selecdo acidental ou de conveniéncia.
Existindo intencionalidade quanto a calendariza¢do dos dois dias sequenciais em que
decorreu a recolha de dados.

A populagdo do estudo integra os doentes adultos (= 18 anos) internados em
hospitais publicos do Servico Nacional de Satde (SNS), correspondendo a amostra
alvo aos doentes internados no servigo de medicina. A partir desta, definiram-se dois
subgrupos. O grupo 1 constituido pelos doentes com necessidades paliativas e o
grupo 2 onde foram incluidos os doentes com necessidades paliativas e prognostico
de vida igual ou inferior a 15 dias.

C) VARIAVEIS E OPERACIONALIZACAO DE VARIAVEIS

De forma a dar resposta as questdes de investigacdo definidas no projeto,
procedeu-se a operacionalizacdo das varidveis pré-definidas, as quais se somaram
outras variaveis. Estas resultaram da extrapolacdo de dados passiveis de serem
obtidos através da aplicagdo do formuldrio. Desta reorganizacdo resultaram as
seguintes variaveis: Conhecimento do LCP pelos profissionais; Implementacdo do LCP
(utilizacao do LCP como guia orientador, motivos para a sua ndo implementacao);
Perfil clinico dos doentes internados no servigo de medicina (idade, doenca principal,
tempo médio de internamento); Doentes com necessidades paliativas (idade, tempo
médio de internamento, motivo de internamento, doenca principal e comorbilidades);
Referenciacao para cuidados paliativos (averiguacdo da existéncia de referenciacdo,
motivos para nao referenciacao).

Conhecimento do protocolo pelos profissionais - Esta variavel foi
operacionalizada como nominal, sendo determinada por uma questao fechada. Em
caso de resposta negativa o profissional participante prosseguiria para o terceiro
grupo do formulario.

Utilizacdo do LCP como guia orientador - A existéncia de resposta afirmativa
quanto ao conhecimento do protocolo, conduzia o participante a responder quanto a
sua utilizacdo na prestacdo de cuidados, através de uma pergunta fechada.

Motivos para nao implementac¢ao do LCP - Na presenca de uma resposta negativa
ao item anterior, os motivos para a ndo utilizacdo do LCP foram analisados através de
uma questdo mista, onde para além das justificacdes enumeradas pelo formulario

existia a possibilidade do participante referir outras razoes.
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Idade - Esta varidvel foi operacionalizada em anos, através da aplicagio de uma
questao aberta.

Doenca principal - De acordo com as indica¢des do formulario, a doenca principal
foi considerada como sendo a que mais influenciava o estado global de saude do
doente no seu dia-a-dia. Esta, foi operacionalizada como nominal, através de questao
aberta.

Tempo médio de internamento - A informacao foi recolhida através de questdo
aberta, onde o profissional contabilizava o nimero de dias de internamento, desde a
admissdo até ao momento da recolha de dados.

Motivo de internamento - Entendido como o motivo que desencadeou o
internamento do doente no servico, obteve-se a informacdo através de questao
aberta, sendo posteriormente operacionalizada como variavel nominal.

Comorbilidades - Percecionadas como diagndsticos secundarios do doente, que
influenciam o seu estado global e determinam a sua situacao clinica. Os dados foram
obtidos através de questao aberta.

Averiguacdo da existéncia de referenciacio para CP - Esta variavel foi
operacionalizada como variavel nominal, sendo determinada por uma questdo
fechada. Consoante a tipologia de respostas, afirmativa ou negativa, o participante
finalizava o formulario seguindo duas dire¢des, a existéncia de apoio por uma equipa
de CP ou os motivos da nao referenciacao, respetivamente.

Motivos para nao referenciacao - Operacionalizada como variavel ordinal, sendo a
informacado recolhida através de uma questdo aberta. Os participantes dispunham de
19 itens, fornecidos em tabela anexa ao formulario, com a possibilidade de indicar até
5 motivos por ordem decrescente de importancia.

D) INSTRUMENTO DE RECOLHA DE DADOS

Como instrumento de recolha de dados foi utilizado o formulario disponibilizado
pelos responsaveis do projeto de investigacdo, sendo este constituido por questdes
abertas, fechadas e mistas (Anexo VI). Quanto a sua estrutura encontra-se organizado
em 3 grupos, existindo nos primeiros dois um enfoque nos profissionais participantes
do estudo e no terceiro grupo nos doentes internados no servico. O primeiro grupo
consiste na caracterizacdo do participante, quanto a funcao e tempo de exercicio
profissional. No segundo grupo é averiguado o conhecimento e a utilizacdo do LCP e
os eventuais motivos para a sua nao implementagdo. Por ultimo, o profissional é
encaminhado para uma avaliacdo “caso a caso” de cada um dos doentes que tem a seu
cargo, onde para além da apresentacdo dos dados clinicos e dos motivos que
conduziram ao seu internamento, deve fazer uma reflexao acerca do tempo de vida
estimado do doente e da existéncia de referenciacao para uma equipa de CP.
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E) PROCEDIMENTOS ETICOS/LEGAIS E DE RECOLHA DE DADOS

De forma a respeitar todos os principios éticos inerentes ao processo de
investigacdo, a equipa de investigadores formalizou um pedido de autorizagao para a
recolha de dados ao Conselho de Administracao da instituicdo, prontamente cedido
em Maio de 2013 e reiterado em 2014 (Anexo VII). Posteriormente, enquanto
responsaveis pela recolha de dados solicitimos parecer a Comissio de Etica, cuja
deliberacdo foi favoravel em Junho de 2014 (Anexo VIII). De igual forma se procedeu
com o diretor clinico e o chefe de Enfermagem do servico, onde além de um pedido
formal para realizacdo do estudo (Apéndice VII), foi agendada uma reunido com
intuito de explicar os objetivos da investigacdo e toda a metodologia inerente a
recolha de dados. Complementarmente, foi facultado o resumo do projeto e o
instrumento de recolha de dados.

Apds reunido com os responsaveis do servigo ficou estabelecida uma data para dar
inicio a recolha de dados. Dada a dificuldade em obter a sua totalidade num unico
momento, calendarizaram-se dois dias consecutivos, tendo-se subdividido a amostra
dos participantes consoante a categoria profissional. A restricio temporal
estabelecida procurou ainda reduzir o risco de ocorrer uma alteracdo significativa do
conjunto dos doentes internados. No inicio de todo o processo solicitou-se a listagem
dos doentes e de acordo com esta averiguamos quem era o profissional, Enfermeiro
ou Médico, responsavel pelo doente. Aos profissionais presentes solicitou-se o
preenchimento do instrumento de recolha de dados, o qual foi previamente explicado
bem como os objetivos do estudo. Simultaneamente, apresentou-se o consentimento
informado, onde foi garantido o anonimato e a confidencialidade dos dados (Apéndice
VIII).

Para cada um dos doentes internados apenas um profissional se encarregou do
preenchimento do formulario, evitando-se deste modo repeticdo de informacdes.
Nenhum doente foi alvo direto da recolha de dados, sendo estes obtidos por
intermédio de autopreenchimento do formulario pelos profissionais de saude.

4.5.3. Resultados

O tratamento estatistico dos dados foi efetuado com recurso as ferramentas
informaticas Software IBM SPSS Statistics 21® e Microsoft Office Excel 2010®,

A) CARACTERIZACAO DA AMOSTRA DOS PROFISSIONAIS PARTICIPANTES

Dos 17 profissionais de saude que participaram no estudo, 10 (58,8%) eram
Enfermeiros e 7 (41,2%) eram Médicos (Grafico 5). Relativamente a func¢do
desempenhada por estes, 5,9% da amostra exercia fun¢des ao nivel da direcao do
servico, 52,9% eram Enfermeiros, 5,9% eram Enfermeiros Especialistas, 23,5% eram
Especialistas e Médicos assistentes e 11,8% eram Internos e Médicos assistentes.
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A média de tempo de exercicio enquanto profissionais era de = 12,6 anos, com um
valor minimo de 4 anos e um maximo de 30. Relativamente ao tempo de exercicio
profissional no servico em estudo a média era de = 7,1 anos, com um valor minimo de
2 anos e um maximo de 15 anos.

41,2%

58,8%

Enfermeiro = Médico

Grafico 5 - Distribuicao dos participantes por categoria
profissional

Tabela 9 - Caracterizacdo dos Profissionais Participantes

Tempo de Tempo de
Fungdo Exercicio Exercicio no
Profissional Servico
Direcédo do Enf.2 Enf.e Especialista e Interno e
St Responsavel Especialista Médico Médico (Anos) (Anos)
pelo doente Responsavel Assistente do Assistente
pelo doente doente do doente

Profissionais

Participantes
(n=17)

Participante 1 1 6 4

Participante 2 1 20 12

Participante 3 1 24 13

Participante 4 1 4 3

Participante 5 1 10 10

Participante 6 1 12 10

Participante 7 1 30 15

Participante 8 1 7 6

Participante 9 1 5 5
Participante 10 1 18 4
Participante 11 1 14 2
Participante 12 1 22 2
Participante 13 1 9 9
Participante 14 1 6 5
Participante 15 1 7 5
Participante 16 1 16 13
Participante 17 1 7 2

TOTAL 1 9 1 4 2 Média = 12,6 Média= 7,1

De forma a averiguar a existéncia de equipa de CP, o formulario colocava a cada
profissional a seguinte questao: “Na instituicao existe equipa de CP?”. Nesta, 94,1%
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(n=16) referiram nao existir nenhuma equipa, enquanto 5,9% (n=1) afirmavam a sua
existéncia. De facto, a instituiciao em estudo ndao tem ainda em funcionamento uma
equipa de CP, embora uma equipa intra-hospitalar de suporte em CP (EIHSCP) esteja
contemplada no Regulamento Interno da Instituicdo. Também a UMCCI (2010) refere
como metas tracadas pelo PNCP para 2013 a criagao destas equipas em hospitais com
mais de 250 camas. Ao nivel legislativo a Lei de Bases dos CP (2012) constituiu um
marco significativo com a criagdo da Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP).
Esta baseia-se num modelo de intervencdo, integrado e articulado, que prevé
diferentes tipologias de equipas para a prestacdo de CP (UCP, EIHSCP e equipa
comunitaria de suporte em CP - ECSCP) em cooperacdo com outros recursos de
saude. Organizando-se mediante modelos de gestdo que garantam cuidados eficazes e
eficientes, numa logica de otimizagdo dos recursos locais e regionais (Lei de Bases
n%52/2012 de 5 de Setembro).

B) CONHECIMENTO DOS PARTICIPANTES ACERCA DO LCP

Dos profissionais participantes no estudo (n=17), 4 (23,5%) conheciam o LCP,
enquanto 13 (76,5%) ndo tinham conhecimento deste documento (Tabela 10). Dos
que referiram conhecer, 2 eram Médicos e 2 eram Enfermeiros. Deste grupo todos os
profissionais afirmaram nao utilizar o LCP como guia orientador na presta¢do de
cuidados de saide a doentes com prognoéstico estimado de 15 ou menos dias. As
razoes apontadas foram: “Dificuldade em trabalhar em equipa/ Divergéncia de
objetivos dentro da equipa” (25%) e “Ndo temos condi¢bées/Recursos no servico/
Instituicdo para o implementar” (75%). Ndo havendo referéncia as restantes
justificacdes apontadas pelo formulario, discordancia em relacao ao protocolo ou a
evidéncia em torno deste (Tabela 11).

Tabela 10 - Conhecimento do LCP

. A Total
Categoria Profissional Enfermeiros Médicos
n % n % n %
Conhecimento do LCP
Sim 2 11,8 2 11,8 4 23,5
Nao 8 47,1 5 29,4 13 76,5
Total 10 ~ 58,8 7 41,1 17 100

Tabela 11 - Motivos apontados para nao utilizacao do LCP

Profissionais que conhecem o LCP

Motivos apontados para a nao utiliza¢do do LCP n %

Nao temos condigdes/ recursos no servigo/ instituicdo para o implementar 3 75

Dificuldade de trabalhar em equipa; Divergéncias de objetivos dentro da equipa 1 25
Total 4 100
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Os resultados obtidos vdo ao encontro da realidade portuguesa, onde o LCP se
encontra pouco difundido e consequentemente, com implementacdo pouco
significativa. E no contexto dos CP que este protocolo se evidencia, ressaltando-se
estudos como, Sousa (2010), que procedeu a traducdo e adaptacdo do LCP para
portugués ou Silva (2009) que caracterizou os cuidados prestados ao doente
oncolégico em UDHV, no IPO, com base no LCP. Relativamente aos motivos
apresentados para a ndo implementacdo do protocolo é interessante observar a
referéncia a inexisténcia de recursos, sobretudo relacionada com a falta de uma
equipa de CP que assegure consultoria no processo de gestdo dos cuidados, ou o
trabalho de equipa, que além de se assumir como pilar dos CP é determinante na
implementacdo do LCP. Relembrando ainda a proposta de regulamento dos padroes
de qualidade da especialidade em Enfermagem em pessoa em situacdo crénica e
paliativa (OE, 2014), encontra-se destacada a importancia da elaboracao e revisao de
guias de boas praticas, onde o LCP se insere como guia de cuidados ao doente em
UDHV.

C) CARACTERIZAGAO DEMOGRAFICA E CLINICA DOS DOENTES INTERNADOS NO
SERVICO DE MEDICINA

A média de idades dos doentes internados (n=57) era de = 78,2 anos, com um
valor minimo de 38 anos e um maximo de 94 anos. Uma leitura diferente desta
variavel foi obtida associando os valores da idade em faixas etarias com amplitudes
de aproximadamente 10 anos, sendo a faixa etaria mais representativa a
correspondente aos doentes com idade igual ou superior a 80 anos (63,2%), no polo
oposto encontrava-se a dos 30 aos 39 anos com 1,8% (Tabela 12). Analisando os
dados do INE (2013a), referentes a esperan¢ca média de vida a nascenca em 2010-
2012, constata-se que a distribuicao de idades da amostra segue a tendéncia nacional,
cujo valor ronda os 79,93 anos, evidenciando-se o fendémeno de envelhecimento
demografico.

Tabela 12- Distribuicdo dos doentes por faixa etaria

Distribuicao por faixa etaria - n %
Doentes Internados
18 aos 29 anos 0 0
30 aos 39 anos 1 1,8
40 aos 49 anos 2 3,5
50 aos 59 anos 1 1,8
60 aos 69 anos 5 8,8
70 aos 79 anos 12 21,1
mais de 80 anos 36 63,2
Total 57 ~100

91



Sandra Cristina Mendes Batista

A caracterizacdo clinica da amostra foi realizada através da abordagem a doenga
principal e ao tempo de internamento. A doenc¢a principal predominante foi o
Acidente Vascular Cerebral (AVC) (n= 13; 22,8%), havendo ainda uma elevada
prevaléncia de situa¢des de Insuficiéncia de Orgio, de onde se destaca a ICC, a Doenca
Pulmonar Obstrutiva Crénica (DPOC) e a IRC. Relativamente as doencas do foro
oncolégico existiu uma representatividade de 7% (n= 4) do total dos doentes
internados (Grafico 6). Os 57 doentes apresentavam um tempo médio de
internamento de = 11,28 dias, com um valor minimo de 1 dia e um maximo de 60
dias.

Tuberculose Pulmonar
DPOC

Cardiopatia Isquémica
Insuficiéncia Respiratdria
EAP

Sépsis

IRC

Neoplasia

ICC descompensada

Doenga principal

Pneumonia
Qutros
AVC

N2 de doentes

Grafico 6 - Caracterizacdo dos doentes internados quanto a doenca principal

D) DOENTES COM NECESSIDADES PALIATIVAS (GRUPO 1)

Para a determinacdo do grupo 1, seguiram-se as recomendacfes da equipa
responsavel pela investigacdo. Deste modo, analisando a amostra alvo do estudo
cruzaram-se os dados obtidos acerca da sua doencga principal com o progndstico de
vida estimado de um ano, obtendo-se uma amostra de 28 (49,1%) doentes com
necessidades paliativas (Grafico 7). Na abordagem ao diagndstico principal foi tida
em conta a definicdo de CP segundo a WHO (2002) e o PNCP (DGS, 2004), sendo
incluidos doentes com doenc¢a crdénica e/ou grave, avancada, progressiva e
debilitante. Através da questdo colocada aos profissionais “Ficaria surpreendido se o
doente falecesse no espaco de 1 ano?” aferiu-se acerca do progndstico de vida, tendo
sido incluidos os doentes cuja morte ndo constituiria surpresa para a equipa.

49,1%
50,9%
Sim ® Nado

Grafico 7 - Doentes com necessidades paliativas
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A média de idades foi de = 81 anos, sendo o valor minimo de 38 anos e o maximo
de 94 anos. Analisando a distribuicdo de doentes por faixas etdrias existe uma
predominancia na faixa dos mais de 80 anos (n= 23; 82%) (Tabela 13). Relativamente
aos motivos que precipitaram o internamento destacam-se as doencas do sistema
respiratorio e do sistema nervoso (n=7; 25%), bem como as situacdes de descontrolo
de sintomas (n=6; 21,4%) (Grafico 8). O tempo médio de internamento foi de 11,1
dias, com um minimo de 1 dia e um maximo de 48 dias.

Tabela 13 - Distribuicdo do grupo 1 por faixa etaria

Distribuicao por faixa etaria n=28 %
30 aos 39 anos 1 4%
40 aos 49 anos 1 4%
70 aos 79 anos 3 11%
mais de 80 anos 23 82%
Total 28 100

m Doengas do Sistema Respiratério

m Doengas do Sistema Circulatorio
Doengas Enddcrinas, Nutricionais e
Metabdlicas
Doengas do Sistema Nervoso

W Descontrolo de Sintomas

10,70%

m Insuficiéncia de Orgdo

| Sépsis 25%

Grafico 8 - Caracterizacdo do grupo 1 quanto ao motivo de internamento
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No que diz respeito as principais doencas destaca-se o AVC (n=8; 28,6%), tendo as
doengas do foro oncolégico uma representatividade de 7,1% (n=2) (Grafico 9).

Sépsis
IRC

Insuficiéncia Respiratdria

2

S EAP
£ .

IS Cardiopatia Isquémica
S Neoplasia
g

o] Pneumonia
[a]

Outros
ICC descompensada

AVC

N2 de doentes

Grafico 9 - Caracterizacdo do grupo 1 quanto a doenca principal

De forma a percecionar o impacto da pluripatologia no quotidiano do doente
procedeu-se a quantificacdo das comorbilidades por doente, como se pode observar
na Tabela 14. Devido a dispersao de patologias enumeradas e de forma a facilitar a
sua andlise, foram constituidos 11 grupos com base na Classificagdo Internacional de
Doencas (CID-10, 1997). Apesar de nao constar no CID-10, a insuficiéncia de drgdos
surge como subcategoria dado o elevado impacto que acarreta a longo prazo na
qualidade de vida do doente e cuidador. A dependéncia nas atividades diarias, apesar
de se inserir no grupo “fatores que influenciam o estado de satde e o contacto com os
servicos de sadde” (Grupo de Diagnésticos Homogéneos - GDH, 1997), surge aqui
isolada com intuito de focar o seu impacto na qualidade de vida e o seu papel
determinante na decisdo de internamento. Em alguns doentes coexistiam patologias
que recaiam na mesma categoria. Nestes casos, procedeu-se ao seu agrupamento
considerando-se uma sé categoria (ex. Doente 1 com referéncia de hipertensao
arterial - HTA e fibrilagao auricular - FA, apresenta 1 situacao de doenga do sistema
circulatorio). Das comorbilidades apresentadas 28% estavam relacionadas com
doengas do sistema circulatorio, das quais se destaca a HTA. As neoplasias anteriores
surgiram no grupo com menor representatividade (Grafico 10).
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Tabela 14 - Caraterizagdo do grupo 1 quanto ao nimero de comorbilidades

por doente
N2 de Comorbilidades n=28 %
1 9 32
2 13 46
3 4 14
4 2 7
Total 28 100%
m Doengas do Sistema Respiratério
m Doengas do Sistema Circulatério 6% 2%

Doengas do Sistema Nervoso
Insuficiéncia de Orgdo
m Neoplasia anterior

m Doengas Enddcrinas, Nutricionais e 2%
Metabdlicas
Doengas do Sangue e dos Orgdos
Hematopoiéticos

0,
m Doengas do Sistema Digestivo 16%

m Dependéncia nas AVD's

14%

B PerturbagGes mentais e de
comportamento
m Outros

Grafico 10 - Caraterizagdo do grupo 1 quanto as comorbilidades

A prevaléncia de doentes com necessidades paliativas nos servicos de
internamento hospitalares encontra-se ainda pouco estudada em Portugal. No
entanto, o valor obtido neste estudo justifica o incremento de investigacdo na area e a
implementacdo de medidas que permitam colmatar os défices encontrados. A nivel
nacional obtendo o n? de 6bitos ocorridos em 2007 e tendo em conta que 60% destes
doentes tiveram necessidade de CP, calcula-se que existiam 62107 situacdes que
careciam desta tipologia de cuidados (Capelas, 2009). Atualmente na realizacao
destes calculos recomenda-se que ao invés do n? de falecidos se opte por dados
relativos a pessoas em vida. Um dos métodos utilizados neste tipo de estimativa é o
The Gold Standard Framework (GSF) (Capelas & Coelho, 2014).

A nivel nacional, um levantamento de necessidades realizado em 2011, num
servico de internamento de medicina interna concluiu que dos 670 doentes
estudados, 15% tinham necessidade de CP (Silva, 2011). No contexto internacional a
pesquisa de necessidades paliativas em doentes internados tornou-se emergente nos
ultimos anos, sendo uma pratica recorrente na organizagao de recursos. Observando
os dados europeus detetam-se igualmente percentagens significativas. Um estudo

observacional realizado num sé dia em 14 hospitais belgas, através de entrevistas
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junto de profissionais de saude, concluiu que 9,4% dos doentes internados tinham
necessidades de CP (Desmedt et al, 2011). Ja em 2008 um estudo transversal
noruegués identificara 35,6% de doentes (Sigurdardottir & Haugen, 2008).
Recentemente, no Reino Unido um outro estudo transversal realizado em dois
hospitais de agudos procurou avaliar as necessidades de CP em doentes internados,
utilizando o GSF e a avaliacdo realizada por profissionais de sadde. Os resultados
obtidos demostraram existéncia de discrepancia entre o GSF e os profissionais.
Enquanto o primeiro apontava 36% o segundo variava entre os 155% - 17,4%
(Gardiner et al., 2012). No presente estudo, o resultado obtido figura como sendo
mais elevado que os demais existentes. As diferencas encontradas podem estar
relacionadas com o tamanho da amostra e o facto desta corresponder apenas ao
servico de medicina interna, onde a maioria dos doentes sdo idosos, com
pluripatologia e com doencga crénica, contribuindo para aumentar o numero de
situagdes onde existe necessidade de apoio diferenciado.

O facto de 49,1% dos doentes necessitarem de CP é bastante significativo,
sobretudo num hospital onde a existéncia de equipa de CP ainda nao é uma realidade
e onde nenhum dos doentes é seguido por uma equipa diferenciada. Este elevado
namero pode explicar-se pelo aumento da esperanca média de vida e da prevaléncia
de doengas crénicas na populacdo portuguesa. De modo particular no distrito do
interior do pais, onde se realizou o estudo, acentuam-se os problemas relacionados
com o indice de envelhecimento (IE). Em 2013 estimava-se que este valor se
aproximava dos 238,8> comparativamente ao IE de 136 registado a nivel nacional
(INE, 2014). De ressaltar que neste mesmo ano, trés concelhos do distrito
apresentavam valores superiores a 500 (INE, 2013b). Também a nivel social
evidenciam-se caréncias na assisténcia a estes doentes, existindo familias marcadas
por movimentos migratérios e onde predominam cuidadores igualmente idosos. O
baixo nimero de equipas domicilidrias ndo permite colmatar toda esta situacdo,
havendo muitas vezes necessidade de manter estes doentes em contexto hospitalar.

A média de idades do grupo (81 anos) encontra-se ligeiramente acima da média
da amostra alvo do estudo, o que vai ao encontro do perfil de doente com
necessidades paliativas, onde a predominancia de doenca crdénica, pluripatologia e
necessidade de cuidados diferenciados é reflexo de uma maior sobrevida.

O tempo médio de internamento supera os 9,1 dias registados em 2009 na regido
centro, estando muito aquém do que na época se definia como meta para 2010, 6 dias
(DGS, 2011). Ainda assim, segue a tendéncia de outros estudos europeus,
(Sigurdardottir & Haugen, 2008) estando em consonancia com os dados revelados
pelo INE, que ressalta os servicos de medicina interna como sendo os que maiores
tempos de internamento apresentam ao nivel dos hospitais publicos portugueses
(INE, 2014). No caso particular deste hospital, a inexisténcia de equipa de CP que

> Relagdo entre a populacdo idosa e a populagdo jovem, definida habitualmente como o cociente entre o n° de
pessoas com 65 ou mais anos e o n° de pessoas com idades compreendidas entre os 0 e os 14 anos.
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assegure o acompanhamento do doente na comunidade e reserve o internamento
para situagdes de maior complexidade, cria uma lacuna ao nivel assistencial,
obrigando a internamentos recorrentes e prolongados. De forma a contornar este tipo
de situacdes, as administracdes hospitalares deverdao proceder a reorganizacao de
recursos, com a criacao de equipas de CP e com o refor¢o na articulacao dos servigos
de internamento com os cuidados de saude primarios. Assegurando deste modo, um
acompanhamento permanente e de proximidade que previna sucessivos
reinternamentos, através de um modelo de intervencdo precoce.

Analisando os diagnoésticos apresentados conclui-se que existe semelhanca com a
estatistica nacional, traduzida pela maior prevaléncia de doencas circulatorias,
respiratorias e oncoldgicas (DGS, 2013; Gabinete de Estatistica da Unido Europeia
[Eurostat], 2012; INE, 2014). A par do padrao de prevaléncia e morbilidade
portugués, também aqui se destaca a doenga cerebrovascular. Situacdo expectavel
dado que o servico em estudo além de uma unidade de AVC, onde os doentes sdo
monitorizados até estabilizacdo do quadro agudo, tem também outros doentes com
similar diagnéstico internados em enfermarias. Relativamente ao doente com AVC, o
elevado grau de dependéncia, a ocorréncia de multiplos problemas, os dilemas éticos
e a sobrecarga dos cuidadores, constituem caracteristicas particulares que devem ser
alvo de atencao pela necessidade de apoio e cuidados a que conduzem. A este nivel
uma abordagem holistica precoce em estreita ligagdo com a medicina de reabilitacdo
poderia trazer claros beneficios (Burton, Payne, Addington-Hall, & Jones, 2010).

Em Portugal, 87% dos doentes internados em UCP apresentam diagnéstico do
foro oncolégico (UMCCI, 2010). Neste estudo, apenas em 7,1% dos casos surgia como
diagnéstico principal a neoplasia, o que pode ser atribuido a dinamicas
organizacionais, como um maior numero de internamentos destes doentes em
servicos de cirurgia, gastroenterologia ou urologia. Somando-se o facto da instituicao
nao ter servico de oncologia, e portanto encaminhar um significativo nimero de casos
para hospitais centrais. Contudo, este mesmo fenémeno é registado noutros estudos
europeus, despertando para uma heterogeneidade na populagdo de doentes com
necessidades paliativas internados em contexto hospitalar para agudos. Devendo as
equipas adquirir competéncias pessoais e profissionais, que lhes permitam gerir os
cuidados e satisfazer as necessidades dos doentes independentemente do seu
diagnostico.

Os resultados obtidos reforcam a complexidade inerente a este grupo: elevado
nivel de fragilidade, pessoas maioritariamente idosas, com pluripatologia e com
internamentos prolongados; traduzindo-se em maiores indices de dependéncia e
necessidade de apoio especializado. Embora nos ultimos anos o modelo de cuidados
ndo seja focado apenas no doente oncolégico (ANCP, 2006; PNCP, 2010), na pratica
clinica e mesmo durante a realizacao da recolha de dados, detetamos que em alguns
casos persiste uma associacdo de exclusividade entre necessidade paliativa e doenga
oncolégica. No ambito dos cuidados hospitalares a heterogeneidade deste grupo deve
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constituir um refor¢o na perce¢do da abrangéncia dos CP e no planeamento e
desenvolvimento de equipas diferenciadas. Estas, deverao capacitar as demais
equipas hospitalares para a assisténcia a este subgrupo de doentes, constituindo um
recurso de apoio e intervenc¢do na assisténcia aos casos de maior complexidade.

E) DOENTES COM NECESSIDADES PALIATIVAS E PROGNOSTICO DE VIDA
ESTIMADO EM 15 OU MENOS DIAS (GRUPO 2)

De forma a averiguar o numero de doentes com progndstico de vida estimado em
15 ou menos dias partiu-se da analise a questdo “Ficaria surpreendido se o doente
falecesse no espaco de um ano?”, ja que a continuidade do preenchimento do
formulario dependia de resposta negativa neste quesito. Nesta primeira fase obteve-
se um total de 37 doentes, existindo 16 (43,2%) situacdes em que os profissionais ndo
se admirariam se o doente viesse a falecer no espacgo de 15 dias. Destes, 13 doentes
(35,1%) apresentavam necessidades paliativas, enquanto que os restantes (n=3;
8,1%) eram considerados doentes do foro agudo (Tabela 15). Os 13 doentes
constituiram o grupo 2, sobre o qual recaiu a analise dos objetivos de investigacdo
relacionados com o LCP.

Tabela 15 - Distribuigdo dos doentes com progndstico de vida < 1 ano

Doentes com
Necessidades Paliativas Doentes Agudos Total
n % n % n %
“Ficaria surpreendido se o doente falecesse
no espaco de 15 dias?”

Sim 15 40,5 6 16,2 21 56,8

Nao 13 35,1 3 8,1 16 43,2

Total 28 75,6 9 24,3 37 100

Procurando averiguar a utilizagdo do LCP no grupo 2, procedeu-se ao cruzamento
de dados entre este grupo e os profissionais que afirmavam conhecer o LCP. Dos 13
doentes em analise, 3 eram acompanhados por profissionais que conheciam o
protocolo. Contudo, em nenhum dos casos se registou a utilizacao do LCP como guia
orientador de cuidados. Para além dos motivos para a ndo implementagao do LCP,
anteriormente analisados, surge ainda a reniténcia dos profissionais em realizar um
diagnostico de UDHV. Antecipar este diagndstico em contexto hospitalar é possivel,
embora na maioria das vezes este continue a ser feito de forma tardia, sendo mesmo
inexistente em alguns casos. (Gibbins et al., 2009; Jakobsson et al, 2007). Na
implementagao de um protocolo de atuacao como o LCP é imperativo um diagnoéstico
atempado de UDHV. Apenas com um diagnostico definido é possivel reavaliar
intervencodes terapéuticas, reajustar o plano de cuidados e definir como objetivos
principais o controlo de sintomas, as medidas de conforto, a suspensdo de medidas
inapropriadas e o apoio a familia. Garantindo que através do LCP sejam antecipadas
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possiveis intercorréncias e que profissionais articulados com equipas de cuidados
paliativos prestem cuidados de elevada qualidade seguindo as melhores praticas
(Ellershaw & Wilkinson, 2005; Ellershaw & Ward, 2003; MCPCIL, 2009; Raymond &
Webster, 2009).

F) REFERENCIACAO PARA CUIDADOS PALIATIVOS

De forma a averiguar a referenciacdo para CP, o formulario incidiu nos doentes em
que o profissional nao ficaria surpreendido se falecessem no espago de um ano. Neste
grupo deveria ser analisado em cada caso a existéncia de referenciagao,
acompanhamento por parte de equipa de CP e caso ndo se verificasse este processo,
os motivos para a ndo referenciacdo. Relativamente aos doentes com prognoéstico de
vida estimado de um ano obteve-se uma amostra de 37 elementos. Apenas 2 (5,4%)
estavam referenciados, nao estando nenhum deles sob apoio de uma equipa
diferenciada. Com intuito de averiguar amplamente a frequéncia de referenciagdo
para CP, procedeu-se concomitantemente a uma analise por grupos (Grafico 11). No
grupo 1 (n=28) apenas 3,6% (n=1) dos doentes foram referenciados, no que respeita
ao grupo 2 (n=13) obteve-se uma percentagem de referenciacao de 7,7% (n=1).
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Grafico 11 - Distribui¢do de doentes de acordo com processo de referenciacdo

Apesar do elevado nimero de doentes identificados com necessidades paliativas,
o indice de referenciacdo ficou muito aquém do que seria de esperar. A inexisténcia
de uma EIHSCP que funcione em interligacdo com as demais equipas pode explicar
uma menor sensibilizagdo para as especificidades destes doentes e para a
importancia de uma referenciacio atempada para unidades especializadas. No
presente estudo, ndo foi possivel estabelecer uma relacdo entre doenga base e
processo de referenciagao, dado que existem apenas 2 doentes referenciados, um com
diagnostico de insuficiéncia de 6rgao e outro com neoplasia. Contudo, a nivel nacional
continuamos a assistir a uma predomindncia de referenciacdo de doentes com
patologia oncolégica (UMCCI, 2012). Importa pois reforcar a formacao dos
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profissionais para um processo de referenciagdo ndo baseado em diagndsticos, mas
em necessidades, estabelecendo simultaneamente critérios claros e uniformes de
referenciacdo para as diversas tipologias de CP.

Analisando o grafico 11 torna-se interessante observar a referenciacdo de um
doente com um progndstico de vida estimado inferior a 15 dias. O que remete para o
problema da referenciagdo tardia com que a Rede Nacional de Cuidados Continuados
e Integrados (RNCCI) se depara. Segundo dados desta plataforma, em 2010 os CP
estavam a ser destinados sobretudo a estes doentes, assistindo-se a um tempo médio
de internamento até ao Obito de 5 dias. Esta situagdo traduz-se numa maior
dificuldade em avaliar holisticamente as necessidades presentes, em prevenir o
descontrolo de sintomas e em fortalecer os lacos emocionais do doente com a familia.
Por outro lado, os constrangimentos relacionados com a alocagao de vagas na RNCCI
e com o deficitario nimero de camas, podem comprometer a admissao e a qualidade
de vida dos envolvidos (Dias, 2011; UMCCI, 2012). Uma das estratégias para
contornar este problema e melhorar os cuidados prestados, passa por estabelecer
desde o inicio da doenga um plano de cuidados e uma relacdo de apoio e seguranga
com o doente e familia (UMCCI, 2010).

Relativamente aos 35 doentes ndo referenciados para CP foi solicitado aos
profissionais de saude que indicassem até cinco motivos, por ordem decrescente de
importancia, para a ndo referenciacao. No que respeita a 12 op¢do apontada (Tabela
16) o principal motivo apresentado foi “Ainda estd a fazer tratamento ativo” (n= 17;
48,6%). Na 22 opcdo (Tabela 17) “Doente controlado a nivel sintomdtico” (n= 5;
14,3%). Como 32 opc¢ao (Tabela 18) o motivo salientado foi “Ndo hd resposta na Rede
em termos de recursos” (n= 6; 17,1%). Quanto a 42 opc¢ao (Tabela 19) a causa para nao
referenciacdo recaiu no “Risco de o doente ficar internando em unidade distante da
familia” (n=5; 14,3%). Como 52 op¢ao (Tabela 20), foram apenas referidos 3 motivos,
surgindo como nova causa “Os cuidados paliativos ndo seriam uma mais-valia para
este doente”.

Tabela 16 - Motivos de ndo referenciacdo para CP, opgdo n2l

Motivos de nio referencia¢do para CP n=35 %
Ainda esta a fazer tratamento ativo 17 48,6
Familia com recursos para outras alternativas 5 14,3
Tempo de demora de resposta da Rede 4 11,4
N3ao ha resposta na Rede em termos de recursos 3 8,6
0 doente ou a familia ndo aceitam 1 2,9
Ainda n3o estd a morrer 1 2,9
Ainda podemos fazer alguma coisa do ponto de vista curativo 1 2,9
Doente controlado a nivel sintomético 1 2,9
Doente em fase agdnica 1 2,9
N&o conheco o processo de referenciagdo 1 2,9
Total 35 %100
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Tabela 17 - Motivos de ndo referenciagdo para CP, opgdo n22

Motivos de nao referenciacao para CP n=3 %
Doente controlado a nivel sintomético 5 14,3
Ainda ndo esta a morrer 4 11,4
Ainda podemos fazer alguma coisa do ponto de vista curativo 4 11,4
N&o conhego o processo de referenciagdao 3 8,6
Os cuidados paliativos ndo seriam uma mais-valia para este doente 1 2,9
Tempo de demora de resposta da Rede 1 2,9
Nio ha resposta na Rede em termos de recursos 1 2,9
Sem resposta 16 45,7
Total 35 %100
Tabela 18 -Motivos de ndo referenciagdo para CP, opgdo n23
Motivos de ndo referenciacao para CP n=35 %
Niao ha resposta na Rede em termos de recursos 6 17,1
Ainda podemos fazer alguma coisa do ponto de vista curativo 3 8,6
Doente controlado a nivel sintomatico 3 8,6
Nao conhego o processo de referenciagdao 2 57
Os cuidados paliativos ndo seriam uma mais-valia para este doente 1 2,9
Sem resposta 20 57,1
Total 35 =100
Tabela 19 -Motivos de ndo referenciagdo para CP, opgdo n%4
Motivos de nio referenciaciao para CP n=35 %
Risco de o doente ficar internando em Unidade distante da familia 5 14,3
Os cuidados paliativos ndo seriam uma mais-valia para este doente 3 8,6
Doente controlado a nivel sintomatico 3 8,6
Sem resposta 24 68,6
Total 35 =100
Tabela 20 -Motivos de ndo referenciagdo para CP, opgdo n25
Motivos de nio referenciacido para CP n=35 %
Os cuidados paliativos nao seriam uma mais-valia para este doente 1 2,9
Risco de o doente ficar internando em Unidade distante da familia 1 2,9
Nao ha resposta na Rede em termos de recursos 1 2,9
Sem resposta 32 91,4
Total 35 =100

O facto da principal causa para ndo referenciacdo estar relacionada com a
manutencdo de tratamentos ativos, espelha a visdo biomédica e a obstinagdo
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terapéutica que de forma peculiar se demarcam no contexto hospitalar de agudos.
Aliado a estes fatores salienta-se um foco de cuidados centrado na cura e no
prolongamento da vida (Bloomer et al., 2013; Clabots, 2012; Gibbins et al., 2009).
Concomitantemente a ndo integracdo de praticas e principios dos CP esta também
relacionada com uma menor sensibilizacdo dos profissionais, o que aporta maior
nimero de lacunas durante a tomada de decisdes em fim de vida (DGS, 2004;
Ellershaw & Ward, 2003; Emanuel et al., 2009; Sheward, Clark, Marshall, & Allan,
2011; Walling et al., 2008). Neste sentido importa rever os programas de formagdo
em CP, onde a estratégia passa por reorganizar os curriculos dos cursos base e
fomentar a formacao pds graduada.

Quanto a capacidade de resposta da rede é pertinente uma analise prévia a sua
cobertura a nivel regional. No relatério de monitorizacdo da RNCCI relativo ao
1%semestre de 2012, das 1666 camas alocadas a regido centro, apenas 45 estavam
destinadas a CP (existindo 193 camas de CP a nivel nacional). No distrito onde
decorreu o estudo, tendo em conta os dados disponibilizados nas plataformas da
RNCCI e dos municipios, contabilizamos 13 unidades de internamento nas diversas
tipologias da rede e 3 equipas domicilidrias, ndo sendo nenhuma delas de CP (ha a
referir 1 UCP com 10 camas, a qual ndo se encontra integrada na RNCCI). Em 2013,
um documento da Entidade Reguladora da Sauide (ERS) veio reforcar que para a meta
planeada de 977 UCP a nivel nacional, seria necessaria uma taxa de crescimento de
internamentos de 406%. Em relacdo aos elevados tempos de espera para admissao
em UCP, a regido Centro era das que mais se destacava, embora apresentasse taxas de
ocupacao inferiores a 80% mostrando capacidade para maior referenciacdo face aos
recursos disponiveis (UMCCI, 2012). Analisando ainda, o perfil do doente
referenciado - idoso, com elevado indice de dependéncia e muitas vezes a residir
sozinho (Entidade Reguladora da Saude - ERS, 2013; UMCCI, 2012), deparamo-nos
com situacdes em que o tempo de permanéncia na rede é condicionado, ndo s6 por
motivos de saide mas sobretudo de cariz social e assistencial, o que contribui para
sobrecarregar os servigos reduzindo o afluxo de outros doentes. No ambito da
capacidade de resposta devera investir-se ao nivel da investigagdo como forma a
averiguar a génese do problema e deste modo oferecer respostas mais eficientes aos
pedidos de referenciagao.

No que diz respeito a preocupacgao com as questdes do distanciamento do doente
em relacdo aos seus pares, evidencia-se a crescente preocupacdo das equipas de
saude em integrar a familia, enquanto elemento de suporte nos cuidados.
Relativamente ao distanciamento referido, importa refor¢ar que apesar do
desenvolvimento dos CP, o nimero de camas disponiveis encontra-se aquém do
preconizado (ERS, 2013), o que aumenta o risco dos doentes serem internados longe
da area de residéncia, sobretudo em distritos do interior onde a dispersao geografica
populacional se acentua. No caso especifico das UCP, inseridas na rede, todas elas se
encontravam a mais de 1h de viagem (a mais préoxima a mais de 120 km da capital de
distrito), havendo doentes que recusam vagas disponiveis por considerarem
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excessiva a distancia até a residéncia dos seus familiares (ERS, 2013). Urge assim o
desafio de expandir a oferta e reduzir iniquidades no acesso aos CP. Adicionalmente,
as EIHSCP, ndo sendo uma substitui¢cdo absoluta as unidades de internamento, podem
compensar parcialmente o menor acesso a estas.

O facto dos CP nao serem associados pelos profissionais como uma mais valia para
o doente reforca os défices de formagdo. Uma aposta por parte das instituicdes na
formacao basica em CP, facilitara a compreensdo e aplicacio do modelo de
intervencao de forma transversal ao longo do processo de doenca.

Uma outra andlise foi obtida a partir dos 3 motivos mais apontados para cada
opcdo de ndo referenciacao (Tabela 21). Ao examina-los detetamos existirem motivos
relacionados com indicadores de processo de referenciagdo para CP e indicadores
relacionados com a estrutura das organizagdes capacitadas a receber estes doentes.
Numa analise SWOT realizada pela RNCCI (sd) foram detetados precisamente como
pontos fracos: os elevados tempos de resposta, fruto da falta de vagas e
burocratizagdo, os quais geram desmotivacdo e resisténcia a sinalizacdo; o
desconhecimento acerca dos circuitos e procedimentos associados a referenciagdo e a
auséncia de planeamento atempado. Partindo destas dificuldades o uso de
indicadores de qualidade permite avaliar os cuidados de saude e identificar areas de
melhoria.

Do ponto de vista estrutural a melhoria de respostas exige um diagnoéstico de
necessidades no ambito hospitalar, comunitario e da rede. Este, deve basear-se nas
caracteristicas locais e regionais, nos recursos existentes e nos niveis de
complexidade presentes (UMCCI, 2010). Relativamente ao processo de referenciacao
importa relembrar que em 2010 a demora média para admissdo em UCP era de 7
dias, tendo sido estabelecido como meta para 2013 as 24h. Como estratégias a
implementar para garantir a equidade e fluidez do fluxo de referenciacdo torna-se
imperativa uma maior cobertura de CP a nivel nacional, de forma a diminuir os
tempos de espera e a deslocacdo dos utentes (UMCCI, 2009). Importa também
reforcar o namero de doentes seguidos no domicilio, dispondo para tal de um plano
terapéutico e de cuidados interdisciplinares onde sejam articulados os recursos
disponiveis (UMCCI, 2010; UMCCI, 2009). Nao esquecendo o Regulamento de
competéncias do Enfermeiro Especialista em Enfermagem em pessoa em situagdo
crénica e paliativa (OE, 2011) e a Proposta de Regulamento dos padrdes de Qualidade
desta especialidade (OE, 2014), é imperativa a capacitacao dos enfermeiros, através
de formacdo continua, em avaliar e diagnosticar as necessidades de CP de um ponto
de vista holistico, procedendo a referenciacao das situacdes de maior complexidade.
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Tabela 21 - Classificagdo ordenada dos motivos de ndo referenciagdo para CP

Classificacdo Ordenada Motivos de nio referenciacio para CP %
“Ainda estd a fazer tratamento ativo” 48,6
12 Opgdo “Familia com recursos para outras alternativas” 14,3
“Tempo de demora de resposta da rede” 11,4
“Doente controlado a nivel sintomdtico” 14,3
22 Opgao “Ainda ndo estd a morrer” 11,4
“Ainda podemos fazer alguma coisa do ponto de vista curativo” 11,4
“Ndo hd resposta na rede em termos de recursos” 17,1

32 Opgao “Ainda podemos fazer alguma coisa do ponto de vista curativo” 8,6
“Doente controlado a nivel sintomdtico” 8,6
“Risco de o doente ficar internado em unidade distante da familia” 14,3

42 Opgao “Doente controlado a nivel sintomdtico” 8,6
“Os cuidados paliativos ndo seriam uma mais valia para este doente” 8,6

“Ndo hd resposta na rede em termos de recursos” 2,9

52 Opgao “Os cuidados paliativos ndo seriam uma mais valia para este doente” 2,9
“Risco de o doente ficar internado em unidade distante da familia” 2,9

4.5.4. Limitacgoes do Estudo

Durante a realizacdo do estudo foram surgindo dificuldades e limitacGes, que
foram contornadas como forma a atingir os objetivos previamente definidos.

Do ponto de vista metodolégico o facto de se tratar de uma amostra alvo reduzida
impede a generalizacdo dos resultados. Contudo, estando inserido num estudo
multicéntrico ird contribuir para uma melhor compreensao do fenémeno em analise e
sequencialmente, uma generalizacao dos resultados a populacdo portuguesa. Como
segunda limita¢do surge o facto da recolha de dados relativa a cada doente, ter sido
realizada em apenas um dia. Alargando este periodo seria possivel obter dados mais
completos. Por ultimo, surgiram dificuldades na determinacdo dos doentes com
necessidades paliativas, ja que durante o preenchimento do formulario os
participantes apontaram como doenca principal o motivo do internamento e nao a
patologia que mais influenciava o estado geral do doente. Estrategicamente recorreu-
se aos restantes dados de forma a percecionar as necessidades presentes.

4.6 Formacdo em Servico: Diagnodstico Clinico e Avaliacdo do
doente nos ultimos dias ou horas de vida

A implementacao de boas praticas de cuidados, promotoras de qualidade de vida
em doentes com necessidades paliativas em fim de vida, deve ser uma preocupagdo
constante das equipas de saude (Capelas et al, 2011). Neste sentido, todos os
profissionais deverdo adquirir competéncias de modo a estarem preparados para os
desafios que acompanham o doente com doenga croénica, evolutiva e terminal,
assegurando uma avaliacao holistica das necessidades deste e da sua familia e uma
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adequagdo do plano de cuidados (Gamondi ef al., 2013a). A EAPC (2009) estabelece
como fator de qualidade a existéncia de niveis de cuidados em que haja uma
abordagem paliativa praticada por profissionais generalistas, reconhecendo a
necessidade de formacdao dos mesmos. Ao frequentar um programa de formacao
avancada em CP assumimos enquanto profissionais de satide uma dupla
responsabilidade, por um lado a aplicagdo pratica dos principios adquiridos, por
outro a difusdo e o contributo na formacao de outros elementos das equipas.

Além de ser extremamente importante averiguar a realidade inerente a UCB, no
que concerne ao problema de investigacdo, consideramos de suma importancia a
existéncia de um projeto formativo que pudesse colmatar as falhas identificadas
(Anexo IX, X). Deste modo, ap6s a avaliacdo de necessidades e a realizacdo da
proposta de melhoria, foi surgindo paulatinamente o tema e o plano pedagogico desta
formacdo. Pretendeu-se que os conteddos programaticos sensibilizem para a
necessidade da identificacao precoce do doente nos UDHV, a redefinicao de objetivos
terapéuticos e a adequagdo do plano de cuidados, utilizando como guia orientador o
LCP. De forma a nao enviesar os resultados do estudo de investigacao, esta formacgdo
ocorreu apoés a aplicacdo do instrumento de recolha de dados, sendo que a mesma foi
sofrendo adaptac¢des em fung¢do dos resultados analisados e das conversas informais
que tivemos com as equipas, nas quais surgiam questdes da maxima pertinéncia e que
enriqueceram o planeamento desta formacao.

Dado que uma significativa parte dos doentes com doenca crénica e incuravel
tendem a ter, internamentos hospitalares mais frequentes e prolongados, maiores
indices de dependéncia e maior necessidade de assisténcia a médio e longo prazo,
existe atualmente uma maior probabilidade de institucionalizacdo apds alta
hospitalar. Segundo Almeida (2008b), citando dados do INE e de um estudo de
Fernandes A. (1997), passamos de 214 lares de terceira idade em 1970 para 1.517
lares legais em 2004, estes ultimos davam resposta a 56.535 utentes, o que
correspondia a 3,2 % de idosos institucionalizados. Kim Barrow in Ellershaw e
Wilkinson (2005) relembra que estes locais ndo devem ser desvalorizados, ja que
podem proporcionar um ambiente familiar dnico ao utente em fim de vida, e a sua
familia, quando este por algum motivo ndo pode ser cuidado no domicilio. Tal como
referido anteriormente também aqui existem constrangimentos relacionados com o
cuidar nesta etapa da vida. Contribuem para este facto, a escassa disponibilidade de
farmacos, a inexisténcia de uma equipa multidisciplinar preparada para cuidar do
doente com necessidades paliativas ou a permanéncia de alguns profissionais apenas
a tempo parcial (Ellershaw, 2005). Perante estes fatores basta haver um descontrolo
sintomatico para que o doente seja, irremediavelmente, enviado a uma urgéncia
hospitalar, sendo submetido a um conjunto de fatores desgastantes que potenciam o
seu sofrimento.

De acordo com estes dados, pareceu-nos de todo pertinente que a mesma
formacdo decorresse numa das instituices que podem receber este tipo de doentes.
Para o efeito, selecionamos uma estrutura residencial para idosos da regido
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geografica onde decorreu o estudo de investigacdo (Anexo XI). Objetivou-se deste
modo que os profissionais de saude adquirissem conhecimentos no sentido de
fornecer respostas adequadas as necessidades do doente em fim de vida.
Pretendendo-se ainda estabelecer uma articulagdo e uma uniformizacao de praticas
com as demais equipas de saide que acompanham o doente.

Pelo seu carater técnico especifico, a sessdo de formagdo destinou-se a
profissionais com formacao superior da UCB e da estrutura residencial para idosos,
nomeadamente, enfermeiros, médicos, assistentes sociais, fisioterapeutas e
psicélogos.

Dada a area de influéncia da UCB que agrega hospital de agudos e centros de
saude e de forma a abranger um maior numero de profissionais, a divulga¢do da
sessao foi feita por meio de poster (Apéndice IX) colocados estrategicamente nas
diversas unidades e através da pagina de Intranet a que todos os funcionarios tém
acesso. Aos membros do conselho de administra¢do foi entregue pessoalmente, um
convite personalizado (Apéndice X). Na estrutura residencial dado que existia uma
equipa multidisciplinar com reduzido nimero de profissionais a divulgacdo ocorreu
por meio de convite entregue pessoalmente a cada um dos elementos.

A sessao de formacdo planeada (Apéndice XI) para a estrutura residencial de
idosos decorreu no dia 11 de Julho, onde estiveram presentes 6 elementos da equipa
técnica do lar entre os quais, enfermeira, fisioterapeuta, psicéloga, assistente social,
professor de ginastica e diretor da instituicdo. J4 na UCB a apresenta¢do decorreu no
dia 18 de Julho onde participaram 19 profissionais, entre os quais: 15 enfermeiros, 1
médico, 1 assistente social, 1 psicéloga e o diretor de enfermagem da instituicdo. A
presenca dos membros representantes de ambas as institui¢des confirmou a eficacia
das estratégias adotadas na divulgacao das sessdes. As quais pretenderam captar a
atencdo dos 6rgaos diretivos para a importancia dos CP na qualidade dos cuidados
prestados aos doentes, constituindo as préprias administracdes um exemplo para
todos os profissionais.

A diversidade de profissionais participantes resultou num interessante grupo
multidisciplinar, o que permitiu uma abordagem holistica das diversas situacdes
expostas. Contudo ao nivel da classe médica é ainda notdria uma fraca adesao as
formacgoes deste ambito, o que podera ser revelador de uma menor sensibilidade para
as necessidades paliativas dos doentes e dai comprometer o sucesso dos cuidados
prestados pela equipa interdisciplinar.

De acordo o plano pedagogico (Apéndice XII) adotou-se como metodologia letiva o
método expositivo oral direto, com recurso a sistema audiovisual, de forma a permitir
a transmissao de informacgdo e o método interrogativo e interativo para promover a
permuta de ideias e de experiéncias. Como refor¢o aos conteddos programaticos
abordados, foi exposto um caso pratico, perante o qual os diferentes grupos formados
deveriam proceder a analise e ao desenvolvimento de um plano de cuidados baseado
nos principios inerentes ao LCP. Com intuito de facilitar a compreensao do LCP foi
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elaborado um poster “Atuacdo nos ultimos dias ou horas de vida” (Apéndice XIII), o

qual foi utilizado como recurso a analise do caso pratico e no final foi cedido a
instituicdo. Ambas as formacgdes tiveram uma durac¢do de 3 horas.

Como material de apoio foi facultado a cada formando uma capa personalizada
contendo em suporte digital e de papel, artigos cientificos, um formato reduzido do
poster anteriormente referido e certificado de participacdo (Apéndice XIV). No caso
da estrutura residencial de idosos foi ainda facultada uma pasta que reunia diversos

documentos referentes a implementacdo e prestacdo de cuidados baseados nos
principios dos CP, neste tipo de instituicoes

De forma a avaliar o papel desta formacao na aquisicdo, compreensao e aplicacao
pratica dos conteuidos formativos, procedeu-se a avaliagdo pedagogica. Esta baseou-
se na participagdo ativa dos formandos e na aplicagdo de um instrumento de
avaliacdo (Apéndice XV), sendo este constituido por perguntas fechadas (numa escala
em que a classificacao “1” correspondia a insuficiente e “5” a muito bom) e uma
pergunta aberta em que cada elemento poderia sugerir areas de melhoria a serem
abordadas em futuras formacgdes. Através do instrumento foi possivel aferir a
satisfacdo do formando face a formacdo e ao desempenho do formador, a
concretizacdo dos objetivos, a importancia da formacdo para a sua pratica
profissional, a sua intencdo de mudanca e a utilidade pratica dos conteddos
desenvolvidos na formagdo. Para tal procedeu-se a sua aplicacdo no final de cada
sessdo formativa, de forma an6nima e individual, tendo sido obtidos os seguintes
resultados:

Metodologia de ensino Clareza e coeréncia expositiva

m Classificagdo 5 | Classificagdo 5

Mediana: 5 Mediana: 5

Atitude pedagégica/ disponibilidade Organizac¢do dos contetidos formativos

m Classificagdo 5 B Classificagdo 5

Medi :
Mediana: 5 ediana: 5
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Importancia da formacio na pratica
clinica

m Classificagdo 5  ® Classificagdo 4

Mediana: 5

Aplicagao pratica

m Classificacdo 5  ® Classificagdo 4  m Classificagdo 3

Mediana: 5

Intencido de mudanca na pratica
profissional

m Classificagao 5 m Classificagao 3

Mediana: 5

Avaliacdo global da formacao

H Classifica¢do 5

Mediana: 5

Grafico 12 - Resultados da aplicacdo do instrumento de avaliacdo pedagogica (Estrutura residencial de idosos)

Metodologia de ensino

m Classificagdo 5  ® Classificagdo 4

Mediana: 5

Atitude pedagégica/ disponibilidade

B Classificagdo 5 W Classificagdo 4

Mediana: 5

Importancia da formacdo na pratica
clinica

B Classificagdo 5 W Classificagdo 4

Mediana: 5
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m Classificagdo 5  ® Classificagdo 4

Mediana: 5

Organiz¢io dos contetidos formativos

B Classificagdo 5 W Classificagdo 4

Mediana: 5

Intencdo de mudanca na pratica
profissional

B Classificagdo 5 W Classificacdo 4

Mediana: 5
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Aplicacio pratica Avaliacdo global da formacao

m Classificagdo 5  ® Classificagdo 4 m Classificagdo 5  ® Classificagdo 4

Mediana: 5 Mediana: 5

Grafico 13 - Resultados da aplicacdo do instrumento de avaliacao pedagogica (Contexto Hospitalar, UCB)

Os resultados obtidos demonstraram boa recetividade em relacao a formacgao e ao
modo como esta decorreu, o que foi visivel pela elevada participacao dos formandos
no decorrer de ambas as sessdes. De facto, revelou-se um importante e interessante
momento de troca de experiéncias, duvidas e até mesmo de sentimentos de
apreensdao no momento de tomada de decisdoes em situagdes de UDHV. Tendo sido
evidente ao longo de toda a sessao um sentido de interdisciplinaridade e interajuda
quer na abordagem ao tema, quer na resolucdo de questdes expostas. Analisando os
resultados da formagao comprova-se a sua pertinéncia e relevancia para a pratica
assistencial, onde se ressalta uma intencdo de mudanca por parte dos profissionais
face a tematica abordada. Também para ndés enquanto mestrandas revelou-se uma
experiéncia bastante enriquecedora.

4.7 Avaliacao e Perspetivas Futuras

A reniténcia a mudanca e a dificuldade em ultrapassar obstaculos ha muito
enraizados na sociedade em geral e nas praticas profissionais em particular, sdo uma
realidade presente no local onde exerco fung¢des. Como tal, existe ainda um longo
percurso para o cumprimento dos objetivos delineados, perspetivando-se resultados
favoraveis a partir de 2018.

Consciente das dificuldades inerentes ao cuidar em fim de vida, todo o projeto foi
delineado com intuito de debelar os obstaculos que constituem o alicerce destas
dificuldades. Sabendo que o sucesso da aplicacdo de um protocolo de atuagdo em
situagdo de UDHV, depende de um diagnostico atempado e assumido por toda a
equipa, pretende-se que os profissionais adquiram competéncias que facilitem o
processo de diagndstico.

A aplicacdo de um indicador surge como afirmacao de qualidade que sistematiza
em recomendagdes um processo de cuidado ou um determinado resultado desejado
em sadde. Tratando-se de um elemento mensuravel, suportado na evidéncia

cientifica, que pode servir para avaliar e melhorar os cuidados prestados (Capelas et
al.,, 2011).

Embora persista como intencdo a mudanc¢a de praticas em toda a instituicdo,
numa primeira fase, e de forma a facilitar a monitorizacao do processo, o indicador
sera aplicado apenas no servigo onde exerco funcoes. Para tal, procede-se a criacdo de
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um indicador de processo positivo, inserido no dominio dos cuidados ao doente em
morte iminente, intitulado de: “Diagndstico e avaliagdo do doente nos tltimos dias ou
horas de vida”. Para o qual se estima um valor de 50%, com incrementos anuais de
10%, de forma a atingir os 90% em quatro anos. Sendo este calculado em fungdo da
seguinte formula.

(%) = N2 total de doentes diagnosticados em udltimos dias ou horas de vida x 100
N2 total de 6bitos no servigo

Esta, serd aplicada semestralmente durante 4 anos, sendo os dados do numerador
obtidos através do processo clinico dos doentes e o denominador atraveés dos registos
administrativos do servigo. Nao serdo contabilizados doentes em que a morte ocorra
de forma subita ou ndo espectavel (ex. intraoperatdrio).

Pelo curto espago de tempo que medeia a implementacao do projeto e a realizacao
deste relatdrio, a avaliacdo realizada até ao momento socorre-se apenas da
observacao da equipa.

Ressaltando que no servigo existem atualmente dois enfermeiros com formacao
diferenciada em CP, nos ultimos meses tem sido possivel assistir a uma melhoria na
qualidade dos cuidados prestados ao doente em fim de vida. Este projeto surge como
um reforg¢o a este processo, tendo permitido alterar os padrdes de atuacdo da equipa
de enfermagem. Nas situacdes mais recentes de UDHV evidenciou-se uma melhor
gestao dos cuidados, traduzida pela redefinicao de objetivos, promog¢do de medidas
de conforto e incentivo ao envolvimento dos familiares. Denota-se nas passagens de
turno um maior a vontade em assumir que o doente esta numa situacdo de UDHYV,
embora se continue a utilizar a terminologia agonia. A partir desta premissa tem-se
observado um menor nimero de entubagdes nasogastricas em doentes que perdem a
via oral, maior sensibilizacdo para a importancia do controlo da dor (quer a nivel
antecipatorio, quer através da administracao de farmacos em perfusao ou calendario)
e para a primazia do uso da via subcutanea aquando da perda de via oral. Denota-se
ainda uma desmistificacdo em torno do uso da morfina, que muitas vezes fazia com
que nao fossem dados resgates ou fossem interrompidas perfusoes continuas.

Contudo, apesar da notéria evolugdo persistem dificuldades na gestdo e na
continuidade dos cuidados, traduzidas por situa¢cdes de obstinacao diagndstica e
terapéutica. Estas ocorrem devido a inexisténcia de um conceito de trabalho de
equipa interdisciplinar e a menor sensibilizacdo das equipas médicas, o que
inviabiliza os cuidados ao doente. Recordo recentemente uma situacdo de UDHV em
que a doente apresentava estertor. O médico decidiu solicitar trés Raios-X em dias
consecutivos. Alertado para a situagdo da doente afirma: “Eu sei que ela vai morrer,
mas ndo pode morrer porque tem uma pneumonia”.

As falhas de comunicacdo e a fragmentacdo da equipa devido as diferentes
perspetivas de cuidados em fun¢do do progndstico, continuam a gerar situagdes de

conflito que conduzem inevitavelmente a descontinuidade dos cuidados. Antevéem-se
110



Relatério de Pratica Clinica em Cuidados Paliativos:
Diagnéstico Clinico, Avaliagdo e Cuidados ao doente nos ultimos dias ou horas de vida, em contexto de hospital de agudos

dificuldades na implementacao do projeto. Estas serdo contudo, merecedoras de toda
a nossa atencdo e empenho no sentido de encontrar solugdes que permitam melhorar
a qualidade de vida do doente em UDHV.
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5. Conclusao

O presente relatério constitui o sumario do enriquecedor percurso realizado ao
longo deste Mestrado em Cuidados Paliativos, onde a reda¢do deste documento
académico permitiu a andlise reflexiva das atividades desenvolvidas e o
aprofundamento da evidéncia cientifica como forma de cimentar todas as
competéncias adquiridas. A formacdo avancada em CP associada a obtencdo de um
novo grau académico, implica por parte do profissional uma capacidade de reflexao,
critica e fundamentada, em relacdo a complexidade inerente a cada area de atencgao.
Surgindo como essencial a associacao de um periodo de desenvolvimento pratico de
competéncias que apurem aptiddes e permitam atingir o nivel de especialista na area.

Numa coeréncia tematica ao longo da sua abordagem, norteada pelos pilares dos
CP, como forma de descrever a pratica clinica, e pela implementagdo de um projeto de
intervencdo e melhoria, este relatorio pretende descrever como os objetivos
delineados e as atividades desenvolvidas permitiram a consolidagdo de competéncias.

A vontade de realizar a pratica clinica fora de Portugal prendeu-se com uma
necessidade individual e profissional de procurar continuamente desafios e de
aprofundar conhecimentos acerca de outros contextos onde a filosofia dos CP se
encontra amplamente difundida. Contrapondo esta experiéncia com a realidade em
que me insiro enquanto profissional, destaco as notérias discrepancias em relagdo
aos recursos disponiveis, a cobertura geografica por servicos de CP e ao nivel de
abertura da sociedade para a atencao dispensada ao fim de vida.

A exaustiva pesquisa bibliografica realizada nos ultimos meses, quer na
elaboracao do presente relatério, quer na implementac¢do do projeto de intervencao,
permitiu estabelecer uma ponte entre as melhores praticas descritas na literatura e
as experiéncias vivenciadas. Tendo em conta a qualidade impar do trabalho
diariamente desenvolvido pela ECPC, onde as atividades se baseiam nas melhores
praticas de cuidados preconizadas, ressalto a enorme oportunidade que tive em
acompanhar e integrar esta equipa de exceléncia.

Analisando o modelo de atuacdo da ECPC e de acordo com questdes geograficas e
organizacionais do sistema de sadde local, constata-se que a tipologia de equipa
adotada é bastante adequada as necessidades da regido. Através de uma intervencao
mista, nos diferentes contextos de cuidados, é lhes possivel assegurar uma
abordagem holistica, disponibilidade continua (24h/dia) e o acesso a todos os
doentes. Utilizando como estratégia a articulagdo com as equipas dos diversos niveis
de saude é possivel colmatar a caréncia de recursos humanos, permitir o
internamento do doente quando a complexidade da situacdao assim o exija, assegurar
respostas atempadas e personalizadas as necessidades do doente e sua familia e
permitir a disseminacdo da filosofia dos CP aos diversos profissionais. Tendo em

conta as semelhancas detetadas entre a regidao da Extremadura e a regido onde exerco
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fungdes (envelhecimento populacional, dispersao geografica e limitacdo de recursos)
¢ possivel afirmar que este seria um modelo passivel de ser adaptado ao contexto
portugueés.

Pela realidade em que me encontro inserida, em que as hierarquias e as ilhas de
protagonismo dentro das equipas de saide, impedem um trabalho inter e
multidisciplinar, um dos meus objetivos era analisar e integrar a metodologia de
trabalho da ECPC enquanto equipa. De facto, o trabalho inter e transdisciplinar
desenvolvido por esta equipa é exemplar. Existe uma envolvéncia de todos os
elementos na discussao dos casos e no processo de tomada de decisdo, de forma mais
participativa e menos subordinada, o que potencia a qualidade da equipa. Cada um
dos profissionais sabe como atuar em cada situagdo, como interligar-se com os
demais membros e sobretudo o porqué da sua atuacdo, encontrando-se esta equipa
em plena fase de estabilidade e melhoria continua. Por outro lado doente e familia sdo
continuamente integrados na discussdao e implementacao do plano de cuidados,
observando-se um a vontade de ambas as partes em discutir as necessidades

presentes e procurar estratégias.

A elaboracdo do estudo “Doentes com necessidades paliativas em servigos de
internamento hospitalares: niimero de doentes e adequagdo e adequagdo dos cuidados
nos ultimos dias de vida” constituiu um contributo ao conhecimento da realidade onde
exercemos func¢des, induzindo a um processo de reflexdo e ao despoletar de novas
questdes. O facto de se inserir num estudo multicéntrico permitird no futuro um
reforco a necessidade de uma readaptacao das politicas sociais e de saide atualmente
implementadas nos hospitais do SNS.

Os resultados obtidos espelham um perfil populacional marcado pelo
envelhecimento e por multiplas necessidades onde é imperativo apostar na
disseminac¢do da evidéncia inerente aos CP. Em particular nos servigos de Medicina
Interna os doentes com necessidades paliativas constituem uma populagao
significativa, ndo apenas por questdes quantitativas, mas também pela complexidade
e necessidades assistenciais de que carecem. Apenas com uma identificacdo precoce
por parte de toda a equipa assistencial se torna possivel um planeamento atempado,
uma assisténcia coordenada e a interligacao com equipas especializadas. Devendo ser
assumido que nesta etapa da vida do doente, mais do que estabelecer diagndsticos
torna-se imperativo antecipar necessidades.

No perfil dos doentes estudados destaca-se um padrao de heterogenia, que devera
ser considerado no planeamento e desenvolvimento de equipas de CP. Estas, além da
interligacdo que estabelecem em situagdes de maior complexidade e da experiéncia
assistencial junto de doentes com necessidades paliativas, devem também ter um
papel preponderante na formagao. Adicionalmente, é urgente a ado¢ao de planos de
cuidados especificos para os doentes em situagcdo de UDHYV, a fim de dignificar esta
etapa da vida do doente e da sua familia e deste modo potenciar a humanizacao do
cuidar em ambiente hospitalar.
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Da andlise a atual oferta de CP em Portugal, sobressai a necessidade de uma
distribuicao geografica organizada de forma a garantir um acesso equitativo a todos
os doentes. Prevenindo situacdes de inexisténcia de apoio e de internamentos
desajustados em hospitais de agudos. Assim, urge como necessidade a expansao de
ofertas em CP, quer em contexto de internamento, quer na comunidade.
Simultaneamente, devera ser refor¢ada a formacao junto das equipas de satide para
um correto e célere processo de referenciacdo, a fim de prevenir situagdes de
referenciacdo tardia ou ocupacdo de vagas de CP por doentes que poderiam ver as
suas necessidades atendidas nas demais tipologias de cuidados.

Estabelecendo um paralelo entre os resultados deste estudo e a experiéncia junto
da ECPC, ao nivel do contexto intra-hospitalar, constata-se que a existéncia deste tipo
de equipas na UCB, poderiam facilitar a identificacdo atempada de doentes com
necessidades paliativas, a procura de respostas adequadas e a transicao dos cuidados
nos UDHV.

Além de permitir um diagnoéstico da situacdo em que se insere a UCB,
relativamente ao objeto em estudo, esta investigacdo surgiu também enquanto
possibilidade de disseminar a filosofia dos CP nas equipas do internamento.
Tratando-se de um servico de medicina existe uma enorme familiaridade com o
doente em fim de vida. Com a realizacdo deste estudo foi possivel potenciar o
empenho e a preocupacdo dos profissionais relativamente a identificacdo do doente
com necessidades paliativas. O facto de terem conhecimento que frequentadvamos um
programa de formacdo avancada em CP levou também a que perante conversas
informais, houvesse necessidade de verem esclarecidas questdes e partilhassem
experiéncias, permitindo o enriquecimento de ambas as partes.

As sessdes de formagdo realizadas afirmaram-se enquanto oportunidade em
colmatar as dificuldades encontradas, quer pela avaliacao de necessidades realizada a
priori, quer pelo estudo de investigacdo. Dentro das dificuldades diagnosticadas
destacam-se: o assumir um diagnostico de UDHV perante a equipa, o doente e a
familia; a redefinicdo dos objetivos terapéuticos em fun¢do do prognostico de vida do
doente; e a articulacao com os diversos niveis de sadde. O recurso a RSL como forma
de averiguar os principais fatores relacionados com o processo de diagnéstico clinico
de UDHV e a divulgacao destes resultados, a nivel formal e informal, conduziu a
reflexdo por parte dos profissionais que participaram nas formagdes, permitindo a
utilizacao destes dados na procura de estratégias.

0 estudo do LCP enquanto guia orientador de cuidados revelou-se bastante til, ja
que facilitou a tarefa do despertar para a necessidade de reorganizar o plano de
cuidados nesta etapa da vida e funcionou como suporte de orientagdo para o
profissional.

Consciente de que a articulacao entre as diversas equipas constitui uma estratégia
basilar no assegurar de cuidados holisticos e na equidade de acesso a cuidados de
exceléncia, destaco a necessidade de expandir a formacdo em CP a outros niveis de
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saude. A formacao realizada na estrutura residencial para idosos procurou dar inicio
a este processo de interligacdo. Importa reforcar que estas sao equipas que vivenciam
particulares dificuldades no cuidador do doente em fim de vida, quer pela menor
experiéncia, quer pela escassez recursos. E que em seguimento a estas dificuldades se
encontram bastante recetivas em receber formacdo e em articular-se com outras
equipas diferenciadas.

Apés finalizada esta etapa do meu percurso formativo, sem duvida que as
competéncias adquiridas e as conquistas alcangadas permitiram um crescimento
profissional e pessoal. Em que o rigoroso processo de aprendizagem adotado
permitiu consolidar competéncias com o objetivo major de alcancar resultados de
exceléncia, recorrendo a uma praxis baseada na evidéncia. Enquanto profissional com
formagdo avangada em CP acresce a responsabilidade de assumir um papel de agente
disseminador de boas praticas e motivador de outros profissionais para a
necessidade de investimento na mudanca.

Através deste percurso procurou-se contribuir positivamente para o processo de
afirmacdo dos CP ao nivel dos servigos de saude e das politicas a desenvolver. Apenas
com o contributo de todos e com o refor¢co continuo da qualidade assistencial é
possivel gerar a forca necessaria para a mudanca de paradigmas ha muito enraizados
na nossa sociedade e para permitir que os CP sejam num futuro préximo em Portugal,
uma realidade abrangente e acessivel a todos os cidadaos.

Se no inicio deste percurso ambicionava um patamar que me proporcionasse a
seguranca, a destreza e a evidéncia, necessarias no processo de cuidar do doente com
necessidades paliativas. Hoje compreendo que todo este percurso ganhou sentido,
ndo apenas pela conquista dos objetivos pretendidos, mas sobretudo por constituir o
prolongamento de um compromisso nesta drea do cuidar. Através do cariz de
continuidade incutido no projeto de intervencao, acredito na possibilidade de
mudancas no contexto onde exer¢o funcdes, mantendo a expetativa que o trabalho
desenvolvido contribua para a implementac¢do de uma equipa de CP na instituicao.

A nivel pessoal a certeza da necessidade em evoluir e contribuir para o
desenvolvimento do conhecimento em CP impedem-me de dizer “é o fim”...
Permitindo-me apenas afirmar “até breve”.
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Caso 1 -E.

78 anos, género masculino
Situagdo Fisica:

e Diagnoéstico: Colangiocarcinoma, Tumor de Klatskin

e Antecedentes Pessoais (AP) - HTA; AVC ha cerca de 20 anos de que resultou
hemiparesia a esq? hemorragia digestiva alta; proétese biliar (para controlo de
sintomas)

¢ Doente acamado, emagrecido, com ictericia generalizada. Sem dor. Eupneico,
em repouso. Totalmente dependente para a realizacdo de atividades de vida
diarias.

e PPS: 20%; Barthel: 20; I. Karnofsky: 40; Pfeiffer: deterioracdo cognitiva leve
Situagdo Emocional: Sabe que tem uma lesdo no figado, ndao sabendo

especificamente o diagnostico. Desconhece o prognoéstico. Encontra-se

aparentemente calmo e ndo faz qualquer questdo acerca do seu estado.
Animicamente bem.

Situagdo Familiar: Casado e com 5 filhos (4 filhas e 1 filho). Vive com a esposa,
Unica cuidadora. Encontrava-se parcialmente dependente dos cuidados da esposa
desde o AVC, sendo que nos ultimos tempos o seu grau de dependéncia agravou
consideravelmente. Os filhos vivem em cidades distantes. Segundo equipa de
internamento uma das filhas regressou ha dois dias e tem assumido a gestdo da
situacao.

Descrigdo Pregressa da Situagdo: Doente internado no servico de cirurgia apos
colocacdo de protese biliar para alivio de sintomas. Acompanhado desde ha 2
semanas pela ECPC. Referenciado para controlo de sintomas (dor) e coordenagdo da
alta.

04 de Margo - Visita intra-hospitalar/ Conferéncia Familiar

- Apos reunido com a equipa médica e de enfermagem do servigo de internamento,
para efetuar um ponto da situacao, é nos referido que o doente tem condi¢des para
regressar ao domicilio. E abordado o facto do doente se apresentar numa fase
bastante avancada da doenca e de ndo existirem beneficios em mantar o doente num
ambiente hospitalar. O préprio doente tem mencionado ao longo do internamento,
intencdo de regressar a casa.

- Dirigimo-nos ao quarto do doente o qual se encontra acompanhado pela filha. O
Sr. E. refere sentir-se bastante melhorado. Discutida a possibilidade de alta com o
doente e filha (a ECPC ndo conhecera até ao momento outro elemento para além da
esposa). Ambos verbalizam vontade em regressar ao domicilio, embora a filha refira
necessidade de algum suporte, como uma cadeira de rodas que facilite a mobilidade
do pai. E estabelecido de imediato contacto com a assistente social no sentido de
disponibilizar o material necessario.
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- Realizada conferéncia familiar com a filha na presenca do médico e enfermeiro: é
explicada a proximidade da morte, é antecipada e clarificada a evolugao dos sintomas,
abordados os temas da alimentacdo, dos cuidados a boca e outros cuidados de
conforto. Assegurada a continuacdo do acompanhamento por parte da equipa, em
articulacdo com a equipa de cuidados primarios. Disponibilizado apoio emocional por
parte do psicdlogo da equipa.

- A filha esta aparentemente resignada e afirma querer prestar todos os cuidados
de conforto ao pai no domicilio. Contudo, refere durante o didlogo que nao podera
permanecer muito tempo em casa dos pais, sendo que ap6s esse periodo sera a sua
mae (Unica cuidadora) quem assegurara os cuidados. O seu discurso ndo é tdo seguro
no final da conferéncia, parecendo haver um movimento de fuga “é melhor ele ir para
casa, eu olho por ele, mas depois tenho de me ir embora, ndo posso ficar...”

- Plano:

e Alta hoje para o domicilio;

e Seguimento apos a alta coordenada com equipa de cuidados primarios;

e Apoio social para empréstimo de material de suporte (cadeira de rodas);

e Apoio emocional;

e Medicagdo: Metamizol Magnésico (8/8h); Furosemida: 1 manh3;
Espironolactona: 1 manha; Amoxicilina/Ac. Clavulanico 875 (8/8h).

05 de Marg¢o - SU (9:00)

- Estabelecido contacto por parte da equipa do SU a informar do reingresso do
doente ao hospital.

- Equipa dirige-se ao SU. O doente encontra-se calmo, em situagdo de UDHV, sem
resposta a estimulos, com respiracio de Cheyne-Stokes, ictericia acentuada e
anasarca. Apresenta (Oxigénio) Oz a 151/min por mascara de alta concentragdo
(MAC). Reduzimos o Oz para 21/min e colocamos 6culos nasais - ON (para conforto do
doente), saturacao periférica mantém-se estavel.

- Evidente situacdo de claudicacao familiar. A familia afirma “ndo sabiamos mais o
que fazer, ele estava pior e ndo conseguiamos fazer nada para que melhorasse”. A
esposa pede “eu ndo consigo cuidar dele em casa sozinha. Por favor cuidem dele aqui...”

- Informada a familia do prognéstico, sendo o doente transferido para o servico de
medicina para que ndo morra na sala de observacdes da urgéncia mas sim numa
enfermaria rodeado pela familia.

- Plano:

e 02a2l/min por ON;

e Midazolam 5mg SOS;
e (Cuidados a boca;

e (Cuidados de conforto;
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e Dietalivre

05 de Margo - Servico de Internamento de Medicina (10:00)

- Comunicado a equipa o falecimento do doente;

- Equipa dirige-se ao servico para falar com a familia. Esta ja foi previamente
acolhida numa sala onde lhe é disponibilizada privacidade e alguns elementos de
conforto como lengos de papel, cha e agua. Encontram-se ali reunidos cerca de 8
elementos da familia, entre a esposa, filhos e netos.

- Prestado apoio a familia e reiterados os seus sentimentos. No final sdo
esclarecidas algumas das rotinas necessarias para os preparativos funebres.

- Disponibilizado apoio posterior sempre e quando o entenderem

Caso 2 - FC.

57 anos, género feminino
Situagado Fisica:

e Diagndstico: sarcoma da mama com metastases pulmonares

e AP:DM; HTA

e PPS: 40%; Barthel: 40; Pfeiffer: estado cognitivo normal

e Apresenta cansaco facil a pequenos esforcos, necessitando de cadeira de

rodas para deambular. Tém sido feitas transfusdes de unidades de
concentrados de eritrocitos (UCE) para controlo de sintomas, com efeito.
Apresentou diminuicdo do apetite, o qual se encontra atualmente
restabelecido com auxilio de medicacdo. Apresentou dacriocistitis do olho
(inflamacao da glandula lacrimal) atualmente controlada. Refere dor
nociceptiva somatica.

Situagdo Emocional: Conhece o diagnostico. Evidencia revolta pelo seu caso nao
ter sido detetado atempadamente pelo médico de familia “Fui Id tantas vezes e
queixei-me destes nddulos...” “a minha prima foi detetado também um tumor na
mama, foi operada hd 5 dias e jd estd em casa como se nada tivesse acontecido”.
Desconhece o prognostico. Animicamente bem.

Situagdo Familiar: Casada, tem 4 filhos. Vive com o marido (cuidador), e o filho
mais novo. Trata-se de uma familia carenciada. Em que o marido apresenta etilismo
crénico.

Descrigdo Pregressa da Situagdo: Doente seguida para controlo de sintomas. Fez
varias linhas de quimioterapia (QT). Ultimamente fazia VOTRIENT® (QT per os) até
11/02/2014, altura em que foi suspensa por progressao da doenga.

05 de Marg¢o - Consulta no servico

- Apresenta hemoglobina de 9,5 mg/d], refere cansago mais acentuado nos dltimos
dias o que a impede de efetuar pequenos esforcos (deambular por curtas distancias,
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auto-cuidar-se ou comunicar). Refere a equipa “assim ndo aguento...ndo dd...ndo tenho
forca para nada, tem de ser ele [0 marido] a ajudar-me em tudo, até a dar-me um copo
de dgua para a mdo”. A equipa decide transfundir 1 UCE;

- Refere alimentar-se agora com apetite e ter a sua dor controlada.
- Medicacao:

e Metformina/Sitigliptina (50/1000): 1 jantar;

e Irbesartan/Hidroclorotiazida 150mg: 1pequeno-almoco;
e Insulina Lantus®: 18 Ul pequeno-almogo

e Duphalac®: 1 pequeno-almogo (obstipagao);

e Paracetamol 1gr: 1 SOS;

e Magesterol 160: 1 pequeno-almogo

e Lorazepam: SOS (se insdnias)

- Refere a presenca de uma lesdo ao nivel do couro cabeludo a qual provoca
prurido e desconforto local. A observacio apresenta uma lesdo fechada com
aproximadamente 2 cm de espessura, facilmente sangrante. Observada por
dermatologista que prescreve pomada para controlo de sintomas (prurido).
Aparentemente trata-se de uma possivel metastase, sendo o tratamento dirigido para
o controlo de sintomas.

- Realizados ensinos acerca dos cuidados a ter para prevenir traumatismo na
regido, dos procedimentos em caso de hemorragia local e dos cuidados de higiene.

18 de Marg¢o - Consulta no servico

- Doente chega ao servico em cadeira de rodas acompanhada do marido,
visivelmente mais debilitada. Refere dores de cabeg¢a cada vez mais frequentes e que
nao cedem com analgesia. Apresenta aumento da lesdo do couro cabeludo, a qual
sangra com facilidade. Sdo visiveis cuidados de higiene precarios, segundo a doente
nao lava a cabeca desde a ultima consulta pois tem receio de “piorar a ferida”. Limita-
se a colocar a pomada que foi prescrita diariamente, o que faz com que em torno da
lesdo se acumule uma pasta de residuos de pomada e sujidade.

- Realizada lavagem peri-lesional no sentido de destacar os residuos ali presentes.

- Reforgada a importancia de bons cuidados de higiene, sendo explicado a doente e
ao marido como proceder para lavar a zona antes da aplicacdo de pomada. Reajustada
tabela terapéutica:

e Zomorph®10: 1-0-1;
e Severdol® 10: ¥ SOS;
e Metoclopramida: 1-1-1 (durante 4 dias), depois em SOS.
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25 de Marg¢o - Consulta no servico

- Doente vem acompanhada do marido e de trés filhos. E o filho mais velho que
inicia as conversac¢oes com a equipa e pede para reunir com esta no final da consulta
(a equipa nunca contactou com este filho desde que segue a doente).

- Durante a consulta o marido refere que a doente tem estado cada vez mais
inquieta durante a noite e que tem periodos de desorientacdo em que apresenta um
discurso incoerente, a doente refere lembrar-se destes episédios. E reajustada tabela
terapéutica: introduzida Risperidona a noite.

- Ja sem a presenca da D. FC o filho aborda a equipa numa atitude de duvida
questionando a intervenc¢do das equipas de CP e de oncologia. “Conheco um outro
médico especialista em oncologia e sei que pode ser possivel operar a minha mde para
retirar esta lesdo na cabega”. Solicita acesso de toda a informagdo médica da mae para
que possa solicitar uma segunda opinido. E lhe explicada a possivel etiologia desta
lesdo, antecipada a possivel progressdo da doenca e que poderd existir maior
maleficio em operar, visto que neste tipo de lesdo o risco de ndo cicatrizacao pods-
operatoria é bastante elevado.

- Denota-se a expectativa neste filho de poder agora intervir e resolver todos os
problemas inerentes a condicdo da mae. Contudo, quando a equipa alerta para a
necessidade de maior apoio ao casal nesta etapa da vida, visto que a doente se
encontra cada vez mais dependente, este refere que ndo vive na zona e que nao
podera envolver-se nem disponibilizar apoio regular a familia. Assegurando contudo,
que passara a estar presente sempre que a mae for observada pela equipa.

Abril - Visita domiciliaria

- A equipa dirige-se ao domicilio uma vez que a doente se encontra mais
dependente. Encontramo-la mais prostrada e menos comunicativa. Refere ter dor
controlada e ndo ter tido mais episédios de desorientacdo noturna. Sdo visiveis
cuidados de higiene precarios, sobretudo ao nivel da cabega. O marido e os filhos
recusam lavar-lhe a cabeca, mesmo apés a equipa explicar o procedimento e o facto
de ser algo que qualquer um deles pode fazer “nds ndo temos conhecimento para isso,
vamos pedir a alguém que venha cd dar apoio”.

Abril - Servico de Medicina Interna

- Doente da entrada no hospital durante o fim-de-semana, por se apresentar
prostrada e pouco reativa a estimulos verbais. Encontra-se internada no servico de
medicina interna rodeada do marido, filhos e cunhadas.
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- Realizada conferéncia familiar sobretudo para a avaliar e atuar ao nivel da gestao
da esperanca dos familiares. Reajustada terapéutica, prescrevendo resgates para dor,
nauseas e agitacao

Abril - Servi¢o de Medicina Interna

- Reavaliamos a doente. Segundo equipa de enfermagem foi necessario recorrer a
administracdo de midazolam durante a noite. Uma das enfermeiras que esteve
durante o turno da noite refere: “..sinceramente nem me parece que a doente
necessitasse, ndo era agitagdo, ela estava apenas movimentar-se mais do que durante o
dia. Mas fizemos o resgate para acalmar a familia, sobretudo o filho".

- Ponto de situacdo com a familia para aclarar alguns dos sinais e sintomas que a
doente podera vir a evidenciar e reforcar que é natural que a D. FC. alterne periodos
de maior sonoléncia com outros de maior atividade, sem que tal seja sinénimo de
agitacdo ou desconforto para a prépria.

Abril - Servigo de Medicina Interna

- A D. FC apresenta-se agora ndo reativa a estimulacdo verbal ou tactil. Respiracao
Cheyne-stokes, pele macilenta e palida. Evidente situacdao de UDHV. Realizado novo
ponto da situacao junto da familia.

- Reavaliadas intervencdes terapéuticas. E retirada toda a medicacdo que nio
aporta beneficios imediatos (ADO’s; insulina; anti-hipertensores), bem como medidas
de rotina como pesquisa de glicémia capilar ou avaliagao de sinais vitais.

- Doente morre ao final do dia calma e serena junto da familia. Realizado contacto
telefonico para a familia no dia seguinte.

Caso3-TR

82 anos, género feminino
Situagdo Fisica:

e Diagnostico: Cardiopatia

e AP: HTA; Dislipidémia; ICC; FA crénica; Prétese mitral mecanica; hemorragia
digestiva alta; anemia hemolitica microangiopatica mecanica

e PPS: 20%; Barthel: 0; Pfeiffer: deterioragdo cognitiva severa

e Apresenta ictericia e xerostomia. Eupneica em repouso, com aporte de Oz a
2l/min por ON. Abdémen depressivel com dor difusa a palpagdo, mais
acentuada no hipocondrio direito. Ligeira hepatomegalia. Sem edemas. Com
diminuicdo do apetite, apresentando vomitos apos ingestdo forcada.

Sinalizagdo: Pedido de colaboracdo por médico de familia para controlo de

sintomas.

Situagdo Emocional: Nao consegue manter didlogo por debilidade severa.

Situagcdo Familiar: Doente institucionalizada numa estrutura residencial para
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idosos (“residencias”). Sendo atendida pelo marido (também interno) e por uma filha
que permanece maior parte do tempo junto da mae, pernoitando inclusive junto
desta. Tem ainda mais um filho que nao reside na zona. Sem problema de cuidador. O
marido entende a situa¢do da esposa mas nao o prognostico.

Descricdo Pregressa da Situacdo: Doente politransfundida, ndo apresentando
melhoria de sintomas com as ultimas transfusdes. Segundo familia e equipa de
enfermagem da residéncia apresenta periodos onde evidencia facies de dor.

04 de Margo - Visita domiciliaria (12 visita)/ Conferéncia Familiar

- Doente visivelmente debilitada, acamada, totalmente dependente de terceiros
para a satisfacao de Necessidade Humanas Basicas (NHB's).

- Deteta-se discordancia entre a filha e o marido da doente quanto a evolucdo da
situagdo. Segundo a filha o pai e o irmdo insistem para que a mae continue a ser
deslocada ao hospital para realizar transfusées de UCE, mesmo estando esta cada vez
mais debilitada.

- Plano:

e Conferéncia de Familia (presentes: ECPC (médico, enf.?, psicdlogo); equipa de
enfermagem da residéncia; filha e marido) - informada familia, com especial
enfoque no marido, acerca da situacao atual e do progndstico. Sao informados
que a doente ndo tem indicacdo para transfusdo sanguinea pois atingiu-se um
ponto da doenca em que todas as medidas invasivas ndo trazem beneficio a
doente, adicionando-lhe ainda mais desconforto e maleficios. Transmitidos
conselhos de alimentagdo e hidratacdo, de forma a contornar a diminui¢do do
apetite da doente, bem como de cuidados a boca. Prestado apoio emocional por
parte do psicologo.

e Ajustada tabela terapéutica, com enfoque no controlo de sintomas como:
dispneia, dor, agitacao e nauseas/ vomitos.

e Colocada via subcutanea.

05 de Marg¢o - Contacto telefénico

- Enfermeira do lar estabelece contacto telefénico e informa acerca do
agravamento da dor durante o periodo noturno, refere que a doente apresenta edema
do pescoco a esquerda.

- Dada indicagao para aumentar dose de morfina e reforcar ingestao de liquidos.

05 de Margo - Visita Domiciliaria

- Deslocamo-nos a residéncia para avaliar a situacdo. Apresenta melhoria em
relacdo a dor. Confirma-se parotidite a esquerda. E explicada a familia a etiologia
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deste novo problema (como sendo algo que ocorre em situagdes de xerostomia,
devido a maior sobrecarga das glandulas parotidas que podem desenvolver calculos
que conduzem a obstrug¢ao).

- Dada a recusa da doente em ingerir liquidos é colocada hipodermoclise
(1000cc/dia)

- Prescrito midazolam (0,3 mg sc a noite) para facilitar o repouso;

- Colocado analgésico em perfusdo continua, com recurso a baldo elastomérico
para 3 dias, com morfina (25mg/24h) e metoclopramida (30 mg/24h);

- Realizados ensinos a filha para que possa administrar medicagdo em SOS via
subcutanea, bem como acerca de outros cuidados

- Articulacdo/ Discussdo do plano de cuidados com a equipa da residéncia e de
cuidados primarios.

06 de Marg¢o - Contato teleféonico

- Informada ECPC que a doente faleceu nesta tarde tranquilamente e junto da filha
e marido.

Caso 4 - PL

60 anos, género feminino
Situagdo Fisica:

e Diagnostico: Cancro da mama a direita
e PPS: 60%; Barthel: 90; Pfeiffer: estado cognitivo normal
e Apresenta dor severa (EN=8/10) ao nivel do térax que ndo regride apesar da
terapéutica de base. Atualmente com dificuldade em executar algumas das
atividades diarias.
Sinalizagdo: Pedido de colaboragdo para controlo da dor realizado por médico de
oncologia.

Situacdo Emocional: Doente conhece o diagndstico mas desconhece atual
evolucao do quadro clinico.

Descricdo Pregressa da situagdo: Tratada desde 2011, fez quimioterapia e
radioterapia. Seguida desde ha 2 meses por dor que ndo cede a analgesia.
Atualmente apresenta recidiva local com extensdo para a parede toracica +
mediastino, evidenciando-se lesdes osteoliticas ao nivel do arco costal e do corpo do
esterno. Iniciou ha uma semana fentanil TD, sem efeito (inicialmente com 12 pg/h,
depois 25 pg/h e agora 50ug/h).
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11 de Mar¢o - Admissao - SU

- Apo6s referenciacdo no dia anterior, a equipa é informada de que a doente
recorreu novamente ao servico de oncologia, estando atualmente no SU onde se
procedera a biopsia.

- Dirigimo-nos a sala de espera do SU, onde a doente aguarda pela biépsia. Assume
uma postura curvada e com facies de dor, refere dor severa (EN= 8/10). Ainda nao
foram administrados analgésicos Apds um curto didlogo com a equipa e
caracterizacdo do tipo de dor que sente, inicia de imediato perfusao de morfina.

- Ap6s ligeira melhoria dos sintomas procuramos aprofundar a situacdo. A doente
refere que ha 7 dias apresentava dor intensa e iniciou fentanil TD 12pg/h. Apés o
primeiro dia por nao obter resultados aumentaram a dosagem para 25 pg/h, sendo
que passados dois dias subiram para 50 pg/h. 24h depois de iniciar dosagens de 50
ug/h a doente afirma ter retirado o selo por nao denotar alivio significativo da dor.
Refere que a dor que sente atualmente a impede de executar as atividades diarias em
casa, dificultando-lhe o préprio auto-cuidado.

- Alterada tabela terapéutica. Realizada rotagdo de opioide, passa para morfina
oral, de libertacdo controlada, prescritos resgates.

12 de Marg¢o - Contacto telefénico

- Doente refere nao sentir dor. Dormiu bem e ja conseguiu auto cuidar-se esta
manha.

17 de Marco - Contacto realizado por servico de oncologia

- Segundo equipa de oncologia a doente iniciard novo ciclo de quimioterapia. Uma
vez que apresenta dor controlada, ndao havendo descontrolo de outros sintomas o seu
processo passa ao estado de passivo. Mantendo-se articulagio com a equipa de
oncologia sempre que haja necessidade de nova intervencao junto da doente.

Caso 5-CR

62 anos, género feminino
Situagdo Fisica a admissdo:

e Diagnostico: fibrossarcoma abdominal com metastases pulmonares, hepaticas
e peritoneais, derrame pleural

e AP: sindrome vertiginoso periférico, alergia ao niquel

e PPS: 90%; Barthel: 90; Pfeiffer: estado cognitivo normal

e Dispneia a pequenos esfor¢os e ortopneia. Dorme sentada. Ascite. Edemas
maleolares. Refere sensacdo de pressao abdominal e saciedade rapida
aquando da ingestdo de pequenas quantidades de alimentos. Sem dor, faz
analgesia apenas em SOS (paracetamol e dipirona magnésica)
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Sinalizagdo: Servico de oncologia - controlo de sintomas.

Situagdo Emocional: Tem conhecimento do tumor maligno e estd igualmente
informada da situacao de recidiva. Animicamente bem.

Situagdo Familiar: Casada, tem 3 filhos (2 rapazes e 1 rapariga). Vive com o
marido e o filho mais novo (33anos). Todos sabem do diagnoéstico, estando bastante
envolvidos na prestacdo de cuidados a doente.

Descrigdo da situagdo atual: Doente acompanhada pela equipa de CP desde
Agosto de 2013. Realizou Cirurgia e quimioterapia. Teve alta de oncologia a
20/02/2014 devido a progressio da doenca e intolerdncia aos tratamentos.
Realizadas diversas paracenteses evacuadoras para alivio de cansaco, dor e sintomas
digestivos. Em Fevereiro refere agravamento da dor, a qual cede apenas
parcialmente a analgesia, introduzida morfina oral, com efeito. Dado a preocupagao
evidenciada pela familia foi realizada conferéncia familiar, com todos os elementos
presentes, onde é esclarecida a deterioracdo do estado geral e a progressao da
doenga.

04 de Marg¢o - SU

- Ingressou no SU durante a noite depois de um episodio de dispneia.

- Quando a equipa se dirige ao SU encontra-se com MAC a 15 1/min, saturacao
periférica de oxigénio - SPO2= 98%, tem SF + glicosado 50% em curso. Anasarca.
Hipotensa (80/60mmHg), FC= 112bpm. Evidencia dificuldade respiratéria durante o
dialogo que estabelece com a equipa.

- Tentativa de desmame de Oz sem sucesso, apesar de manter boas saturagdes
periféricas de 02, sem este aporte, refere falta de ar. Reduzido débito e colocados ON,
para conforto da doente.

- Apdés um didlogo com a doente, o marido e os filhos decide-se que ficara
internada uns dias para estabilizar o seu estado e permitir o regresso a casa. Doente
refere ao longo da conversa que pretende ir para casa pois refere que é 14 que tem
companhia e todas as suas coisas. Contudo, afirma que de momento nao consegue
obter no domicilio todos os cuidados que necessita e que no hospital sente que a
poderdo ajudar a aliviar o cansago e a dificuldade respiratoria.

- Atualmente - PPS: 30%; Barthel: 30; Pfeiffer: deteriora¢do cognitiva leve, com
periodos de confusao.

05 de Margo - Servico de Cirurgia

- Apresenta melhoria ao nivel respiratdrio, refere apenas ligeira dispneia a
esforcos, sobretudo durante alimentacao.

- Mantém edema acentuado ao nivel dos membros inferiores e ascite. Refere mal-
estar abdominal, sensacdo de saciedade precoce e dificuldade respiratéria. Planeia-se
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com a doente e de acordo com a sua vontade paracentese evacuadora, para o dia
seguinte.

10 de Margo - Servico de Cirurgia

- Doente visivelmente mais dependente. Apresenta abdémen distendido. Edemas
dos membros inferiores e presenca de pequenas lesdes com saida de conteudo
seroso. Visivel dificuldade respiratéria e cansaco facil a pequenos esforcos (sobretudo
a degluticdo e durante o dialogo).

- A pedido da doente é realizada nova paracentese evacuadora (saida de 3300cc)
com visivel melhoria dos sintomas.

- Dificuldade em controlar glicémias, alternando periodos de hiperglicemia com
hipoglicémias. Este é um dos fatores gerador de stress no marido que refere passar
toda a noite a vigia-la. Revela inclusive que acorda a doente varias vezes na noite para
que ingira alimentos. “Tenho de acordar para que coma algo porque sendo as glicémias
descem”

- Marido refere periodos de desorientacdo noturna da doente e insoénias, prescrito
midazolam a noite.

- Realizada conferéncia de familia com marido e filha, com abordagem de temas
pertinentes:

e Local da morte, Domicilio/ Hospital - a filha refere que tal como a mae gostaria
que este momento decorresse no local mais intimo, acolhedor e que guarda todas
as suas recordagdes enquanto familia - o seu lar.

¢ 0 marido mantém pela primeira vez uma postura renitente quanto a saida do
hospital, referindo sentir-se inseguro em relacdo aos cuidados que a esposa
necessita. Revela também uma situacdo traumatica do passado que o marcou e que
influencia agora a sua forma de pensar - a morte da sua mae. Recorda o quanto
esta sofreu nos seus ultimos dias e como ele e a sua familia nada puderam fazer
para aliviar a sua dor e o seu sofrimento. “Eu vi o que a minha mde sofreu...ndo
consigo passar novamente por todo este processo”. A equipa valida os sentimentos
do marido e refere que esta ndo tem de ser uma decisdo precipitada, “Compreendo
0 que passou em relacdo a sua mde...depois quando se sentirem preparados tratamos
do que for necessario”.

e Descontinuagdo de terapéutica futil

e Controlo de glicémias, episddios de hiperglicemia/hipoglicémia serdo cada vez
mais recorrentes, reforcada necessidade de deixar a doente descansar e de nao
forcar a alimentacao.

e (Cansaco e dependéncia: esclarecido que com o tempo serdo cada vez mais
acentuados;
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e Agitacdo/ desorientacdo: esclarecido o porqué da ocorréncia destes episddios
referindo que existe possibilidade, em caso de descontrolo de sintomas e que a
doente o solicite, de recorrer a sedacgao paliativa.

e Abordada a possibilidade de despedida por parte de duas netas (10 e 6 anos)

- Apos a conferéncia, foi abordado com a doente a questdo da sedacdo: “Se os
sintomas progredirem prefere ficar mais adormecida, adormecida mas poder
comunicar, ou simplesmente adormecida sem ter de falar”. A doente viria a optar por
ficar consciente.

11 de Marcgo - Servico de Cirurgia

- A equipa retoma o tema da alta para o domicilio. Desta feita quer a familia, quer a
doente mantém-se renitentes quanto a possivel ida para casa. Referem ter receio do
fim-de-semana (é 32 feira!), que aconteca algo e nao tenham o apoio da equipa de CP.
E reforcado pela equipa que até 62 feira havera um acompanhamento e planeamento
do fim de semana. E depois durante o fim-de-semana o apoio sera assegurado pelos
cuidados de saude primdria e o acompanhamento telefénico das equipas de CP. Dada
a reniténcia que mantém a equipa entende que ndo se sentem preparados para
regressar.

18 de Marco - Servico de Cirurgia

- 12 visita: Visivel agravamento do estado geral da doente. Alterna periodos de
consciéncia, com periodos de prostragdo severa. O marido esta claramente agastado.

- Junto do casal esta também a filha, sendo visivel uma grande unido entre todos E
também percetivel a vontade de ambos chorarem, contudo ndo o fazem em frente da
D.CR.. A equipa reine com o marido e a filha para fazer o ponto da situagdo, antecipar
a ocorréncia de alguns acontecimentos e dar a possibilidade para que possam chorar
a sua perda, sem o receio de magoarem a doente. E refor¢ado junto do marido que
podera ir falar com o psicélogo. Embora recuse inicialmente, acaba por dirigir-se ao
servigo.

- 22 Visita. Apesar da dificuldade em dialogar denota-se que tem necessidade de
contactar (verbal e fisicamente — dando a mao). Pede constantemente aos dois filhos
que lhe peguem na mao. E emocionante o quadro, a doente de maos dadas com os
filhos de cada lado, como que sugando cada segundo que pode ainda passar com eles.
A dada altura dirige-se a equipa agradecendo tudo e reforcando que esta bem, nada a
preocupa. Dirige-se também a nés referindo que gostou muito de nos conhecer, “las
chicas portuguesas”, que gosta de quando a visitamos. Perante este momento de
grande intensidade reiteramos que somos nos quem agradece todas as sabias
palavras que nos transmitiu e que é extraordinario ver uma familia assim unida. Diz-

nos: “Amor-...é o melhor que podemos ter!”
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- 32 Visita. Antes de deixar a Espanha decidimos ir visitd-la novamente, na certeza
que ndo mais nos veremos. A doente viria a falecer durante o fim-de-semana junto do
marido e dos filhos, num ambiente de grande serenidade.

- Os filhos vém ao servico dias depois entregar a medicacao da doente, agradecer
todo o apoio, carinho e cuidado que lhes foi dedicado. A equipa aproveita para
averiguar como estdo todos os elementos da familia. Reforcando a possibilidade de
regressarem sempre, inclusive para falarem com o psicélogo. Reforcada a
importancia de que o pai daqui a 15 dias/ 1més seja visto. Existe alguma preocupacao
por parte da equipa, dado que o marido tem antecedentes de depressao e parou toda
a medicacdao aquando do agravamento do estado da D.CR., recusando desde entao ser
seguido pelo seu psiquiatra ou reiniciar nova medicagao.

Caso 6 - EG

80 anos, género masculino

Diagndstico: Carcinoma de células transicionais da pelve renal e bexiga. Com
presenca de metastases 6sseas (grelha costal e 32 vértebra lombar), ganglionares
axilares, supraclaviculares e hepaticas.

Motivo de Ingresso: Controlo de sintomas.

Sinalizagdo: Consulta de oncologia do hospital, seguido em interconsulta com
ECPC desde 27 de Fevereiro de 2014.

Situacdo Fisica:

e PPS: 40%; Barthel: 40; Pfeiffer: estado cognitivo normal
e AP: HTA; etilismo croénico, atualmente sem consumos; ex. fumador; PTA. tem
implantofix®
e Eupneico em repouso. Refere dificuldade em expelir secre¢des, dispneia a
pequenos esforcos e dor ao nivel da coluna lombar que dificultam o repouso
noturno.
Situagdo Emocional: Sabe o diagnoéstico mas desconhece o prognéstico. Nao faz
questdes acerca da evolucao da situacdo. Animo conservado. Verbaliza alguma
tristeza pelo facto de nao poder deambular.

Situagdo Familiar: Vive numa estrutura residencial para idosos. Tem quatro
irmaos que o acompanham as consultas e que sabem o prognostico.

Descrigdo Pregressa da situagdo: Fez nefrectomia e quimioterapia, tendo sido
suspensa QT por progressio da doenca e por toxicidade relacionada com
insuficiéncia renal. Necessita de aporte de Oz suplementar, atualmente permanece a
maior parte do tempo com oxigenoterapia.

07 de Margo - Contacto telefonico para médico da residéncia de idosos

- Segundo o médico da instituicdo o doente apresenta dor basal constante, com
alguns episodios de dor incidental ao movimento.
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- Plano: aumentada dose de analgesia e instituidos resgates com Pecfent®.

10 de Marc¢o - Contacto telefonico para enfermeiro da residéncia de idosos

- Atualmente com dor controlada, conseguindo dormir a noite. Encontra-se mais
asténico, com dispneia a pequenos esfor¢os. Programa-se possivel UCE para o dia
seguinte.

16 de Marc¢o - Consulta no servico

- Doente com sintomas controlados apés transfusdo sanguinea. Sem astenia.
Dispneia a esforcos moderados, deambula por pequenas distancias e permanece
eupneico mesmo quando retira Oz suplementar por periodos. Dor controlada sem
necessidade de resgates.

- Animicamente melhorado. Apresentando-se muito comunicativo e bastante
satisfeito por conseguir deambular pelo lar e por poder permanecer sem Oz por
periodos “Eu estou muito bem... ndo tenho dores, durmo bem e posso andar um
bocadinho até ao refeitorio”

07 de Abril - Contacto telefonico para médico do Lar de Idosos

- O doente apresenta desde 2 de Abril saida de contetido seroso ao nivel do local
do implantofix®. Conduzido hoje ao SU para ser observado por cirurgia, dado que
apresenta agora rejei¢cdo do dispositivo. Concomitantemente apresenta agravamento
do quadro de infeccao respiratoria (que desenvolveu ha aproximadamente 1 semana
e para a qual estava a ser medicado com antibioterapia). E medicado pela equipa e
reencaminhado novamente para a residéncia.

08 de Abril -SU

- Somos informados que o doente se encontra novamente no SU, por agravamento
de dificuldade respiratoria. Iniciou quadro de desorientacdo e agitacao psicomotora,
compativel com situacdo de Dellirium.

- PPS: 20%; Barthel: 10; Pfeiffer: deterioracao cognitiva severa. Abertura ocular
espontanea, responde a questdes simples.

- Movimentos ventilatorios diminuidos com presenca de roncos e sons crepitantes
disseminados. SPO2= 96% com Oz a 4l/min por ON. Abdomen distendido,
timpanizado e com dor disseminada a palpa¢do. Sem presenca de edemas.

- Internado no servico de medicina, informada familia do plano de cuidados.
Estabelecido contacto com cirurgido, o qual refere que aguarda melhoria do estado
geral para eventual extracdo implantifix®.
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09 de Abril - Servico de Medicina

- Segundo equipa de enfermagem permaneceu calmo durante a noite ndo
necessitando de resgates de midazolam. Contudo, referem que esta manha foram
chamados pela irma do doente no sentido de ser administrado um resgate para
agitacdo. Segundo a equipa o doente estava calmo, apresentando apenas alguns
movimentos que a familia interpretava como sendo de agitacdo. Por se sentirem
pressionados pela familia administraram o resgate, nao porque o doente necessitasse
mas para acalmar a familia.

- Dirigimo-nos a enfermaria o doente apresenta-se numa situacdo de UDHYV,
praticamente sem resposta a estimulos. Apresenta respiracdo abdominal, com
tiragem. Cianose periférica, SPO2= 74% com oxigénio a 15L/min por MAC.
Administrado 40 mg de metilprednisolona, com minima melhoria da condicao
ventilatéria. Apirético.

- Informada irma e sobrinha do mau progndstico. Foi esclarecido que os
movimentos que o doente manifesta ndo representam desconforto e/ou agitacdo mas
sim, momentos em que o mesmo se encontra mais desperto. Reforcado que podera
ocorrer alternancia de periodos em que o doente nao se encontra desperto ou
responsivo com outros em que estara mais desperto. Dada a preocupacao da familia
pelo facto do doente ndo estar a urinar, foi explicado o porque da situacao de anuria.
Foram também antecipados outros sintomas e dado espaco a familia para que
colocasse as suas duvidas e receios.

10 de Abril - Servico de Medicina

- Reavaliamos o doente, atualmente nao apresenta resposta a estimulos, encontra-
se tranquilo. Ajustada terapéutica.

- O doente viria a falecer no dia seguinte.

Caso 7 -LP

70 anos, género feminino
Diagnéstico: Adenocarcinoma do célon. Presenca de metastases hepaticas.

Motivo de Ingresso: Controlo de sintomas, seguida pela equipa de CP desde
2/10/2013

Sinalizagdo: Consulta de oncologia do hospital, seguida em interconsulta.
Situagdo Fisica a admissdo:

e PPS: 40%; Barthel: 40; Pfeiffer: estado cognitivo normal
e Bom estado geral, bem nutrida e hidratada. Mucosas e pele hidratadas e
coradas. Eupneica. Refere dor leve e ocasional ao nivel do estoma.
e A palpacio apresenta uma massa dura no flanco esq?, dolorosa a palpacio.
Situagdo Emocional: Conhece todos os dados acerca do processo de doenga.
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Refere na admissao que esta muito desanimada devido as mas noticias que lhe foram
transmitidas na consulta de oncologia, segundo as quais afirma “resta-me pouco
tempo”. Enfrentamento realista acerca da situacao. Queixa-se que o marido “ndo sabe
ajudd-la, mesmo que seja apenas para a animar”.

Situagdo Familiar: Vive com o marido que sabe o diagnostico. Relagdo conjugal
complicada e conflituosa, sendo ela bastante rigida e autoritaria em relagdo ao
marido. Nao tem filhos.

Descrigcdo Pregressa da situagdo: Intervencionada em 2011 (tendo sido realizada
colostomia). Fez 3 linhas de QT, a qual foi suspensa por progressdo da doenga, com
recidiva local, e por limitagio da dose de quimioterdpico devido a IRC. Apds
avaliagdo do caso planeia-se ajuste terapéutico ao nivel da analgesia e
acompanhamento psicoldgico.

Em Outubro de 2013 surge uma recidiva na regiao esquerda da colostomia, sendo
novamente intervencionada. Em Novembro de 2013 inicia quadro de inflamag¢do na
regido periestoma. A exploragdo fisica apresenta zona eritematosa e quente que
ocupava todo o abdoémen, exceto flanco direito. Iniciou quadro febril, tendo sido
medicada com antibioterapia. Internada para drenagem de abcesso, tendo alta
alguns dias depois.

Em Dezembro, na consulta de CP, refere intensificagdo do quadro de astenia,
aumento da dor abdominal junto ao estoma e sangramento local. Palpando-se 10 cm
abaixo do estoma uma tumoracao.

Janeiro de 2014, refere nauseas e dor abdominal continua, que aumenta a
distensdo. Nao cumpre toma de analgésicos em calendario ou resgates. Apresenta-se
revoltada com a sua condi¢do e com a inexisténcia de melhorias.

Em Marco o marido dirige-se ao servico de CP referindo que o préprio se
encontra esgotado emocionalmente por ndo saber como responder as questdes da
esposa. Até a data manteve-se como Unico cuidador, recusando qualquer tipo de
suporte social oferecido. Apesar de falar com o psicologo, mantém recusa em
acompanhamento psicolégico.

Medicacao:

Torasemida 5 [sutril®]: 2 pequeno-almocgo;

Omeprazol 20: 1jejum;

Acido acetilsalicilico 100: 1 pequeno-almoco;

Lactulose: 1 carteira de manha

Fentanil 12pg/h TD: 72/72h;

Metoclopramida: SOS;

Severdol 10: %, SOS e antes de trocar os sacos de colostomia;
Aloclair® (colutério oral): 8/8h
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11 de Abril - Contacto telefonico do marido para a equipa de CP

- O marido informa que a doente ndo consegue deglutir a medicagdo hé 2 dias, pelo que
existe uma situagdo de descontrolo sintomatico, sobretudo ao nivel da dor. A equipa dirige-
se ao domicilio nesse mesmo dia.

- A doente refere dor ao nivel da cavidade oral a qual dificulta a ingestao de alimentos.
Apresenta uma placa ao nivel do pilar anterior esquerdo e vdrias lesdes ulcerosas na
mucosa oral. Apirética. Dor abdominal descontrolada por incapacidade em deglutir
terapéutica.

- Cuidador evidencia grande desgaste emocional e fisico.

- Plano:

e Mycostatin® + aloclair® (colutério);

e Antibioterapia: amoxicilina + 4cido clavulanico 875, 8/8h;

e Realizada rota¢do de opiodide. Passa de oxicodona/naloxona (Targin 5/2,5), 12/12h,
para fentanil 12pg/h TD, 72/72h

e Apoio emocional. Dirigido sobretudo a esposa, ja que o marido mantém recusa.

14 de Abril - Servico de Cirurgia

- Somos informados que a doente se encontra internada no servigo de cirurgia por
apresentar supuragdo do abcesso abdominal. Dor periestoma controlada com terapia TD.
Persistem ulceras da mucosa oral. Astenia mais acentuada.

- Refere maior cansago e dificuldade respiratoria, ressalta sobretudo o nervosismo que
sente em relagdo a toda a situagdo e consequentemente um mal estar generalizado.

- O marido dirige-se posteriormente ao servico de CP referindo que esta esgotado e que
como tal ja providenciou ajuda de uma cuidadora. “Neste momento tenho de me afastar,
ndo aguento mais estar sempre junto dela e das suas acusagoes...ja ndo quero saber, as
coisas tém de mudar...Naquelas 8h em que a cuidadora esta, tenho de ir para a quinta
tratar das minhas coisas, se ndo rebento, a minha vida tem de tentar seguir em frente”.
Apesar da insisténcia para que fale com o psicologo da equipa mantém recusa “so preciso
de desabafar um pouco, ndo é caso de ajuda psicologica...ndo tenho problemas é ela que
me coloca neste estado de nervosismo”. O cuidador apresenta-se totalmente esgotado, com
movimentos de fuga relativamente a esposa por “ndo conseguir dar uma resposta que a
melhore”.

- A cuidadora contratada vem ao internamento para aprender a gerir os cuidados,
nomeadamente, a colocar os sacos de colostomia.

- Terapéutica no internamento:

e Amoxicilina/ acido clavulanico 875: 8/8h;
e Furosemida 40mg: 12/12h;
e Paracetamol EV: 6/6h
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e Metamizol magnésico EV: 6/6h;

e Fentanil 12pg/h TD: 72/72h;

e Severdol 10: ¥2 SOS e antes de trocar os sacos de colostomia;
e Aloclair® (colutdrio oral): 3 -4 vezes dia;

e Nistatina (Mycostatin®): 8/8h;

e Lorazepam Img: se insOnias

e Dieta liquida

16 de Abril - Servico de Cirurgia

- Dada a vontade expressa pela doente em regressar ao domicilio ¢ realizada uma
conferéncia familiar, apenas com presenga do marido, para discutir a situagdo e
coordenar os cuidados de conforto e plano alimentar no pos-alta, a qual decorrera
dentro de 4 dias

- E providenciado junto dos servigos sociais a disponibilizacdo de cama articulada para
o domicilio.

- No final do dia surge um momento de tensao quando se antecipa a alta da doente para
antes das festividades da Péascoa. A equipa de cirrgica que a internou (e portanto detém
responsabilidade no processo de gestdo de alta) decide antecipar a data de alta, apds varios
pedidos da propria doente nesse sentido, o que causa bastante descontentamento ao marido
visto que este ainda ndo providenciou, segundo o mesmo, todo o apoio necessario para o
acompanhamento da esposa no domicilio. Acaba por se quebrar a ligagdo da equipa de CP
com o marido.

21 de Abril - Contacto telefénico realizado pelo marido para equipa de CP

- O marido informa que uma noite depois de estar em casa a esposa apresentava uma
supuracao escura pela fistula e que entdo a levou novamente para o SU. Tendo ficado
internada no servigo de cirurgia.

- Devido a progressao da doenga faleceu no hospital durante a madrugada.

- A chamada do marido ¢ pautada por alguma raiva. Realizada carta de luto a
posteriori. Tendo sido adiada a consulta por algum tempo até que o marido tenha gerido
estes sentimentos

Caso 8 - AC

72 anos, género masculino

Diagnéstico: Adenocarcinoma gastrico com metastases hepaticas
Motivo de Ingresso: Coordenacdo de alta e controlo de sintomas (dor)
Sinalizagdo: Servigo de medicina onde o doente se encontra internado
Situagdo Fisica:

e PPS: 50; Barthel: 55; Pfeiffer: estado cognitivo normal
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e Eupneico em repouso. Apresenta pele e esclerdticas ictéricas. Deambula por
curtas distancias com apoio, apresenta edemas maleolares.

e Refere astenia, diminuicdo de apetite e dor abdominal visceral moderada ao
nivel do flanco direito, ndo controlada com terapéutica em calendario e
resgates (4 a 5/dia)

Situagdo Emocional: Desconhece o diagnostico e nao faz questdes acerca do mesmo.
Situagdo Familiar: Vive com a esposa, que apresenta doenca 6ssea degenerativa e
quadro depressivo. Os filhos que vivem fora da regido. De momento a familia
consegue providenciar os cuidados/apoio necessarios, contudo surgirdo problemas
de cuidador com aumento da dependéncia do doente.

Descrigdo da situagdo: Doente internado no servico de medicina com diagnéstico
recente de adenocarcinoma gastrico com metastases hepaticas. Dada evolucao da
doenca ndo se equaciona tratamento curativo. Doente ndo questiona acerca da
situacdo embora refira que gostaria de saber porque se encontra mais cansado nos
ultimos tempos. Familia tem conhecimento de toda a situagdo, dada a vontade do
doente e da familia em regressar ao domicilio programa-se alta para os préximos
dias.

25 de Abril - Servico de Medicina

- Encontramos o doente sentado junto da esposa e de uma filha. Encontra-se
debilitado e com cansaco facil durante o didlogo. E iniciada a conversagdo com o
doente para entender o nivel de percepcao deste acerca de toda a situagdo. Segundo o
mesmo “tenho uma tlcera no estbmago e uma inflamagdo no figado, que me estdo a
provocar muitas dores e cansago... este cansago, ndo sei [pausa] ..mas é porque ndo
como, nada me apetece”. A medida que vamos questionando o doente acerca da
situacgdo, a filha posiciona-se nas costas do pai e faz sinais a equipa para ndo dizer o
que se passa.

- E questionado ao doente se quer saber mais acerca da situacdo ao que ele
responde “ndo me interessa muito, eu também ndo entendo o que eles [os médicos]
dizem. Eu quero é ir para casa e ndo ter dores”.

- Realizada conferéncia familiar com a familia para trabalhar a conspiracao do
siléncio que entre eles se gerou. A filha refere que nao se sente a vontade em que o pai
regresse ao domicilio, a mae insiste que essa sempre foi a vontade do marido.

- Reajustada terapéutica. Realizado ponto de situacdo com assistente social da
equipa que inicia os tramites necessarios para programas de apoio domiciliar.

- Tem alta clinica no dia seguinte. Planeia-se seguimento no domicilio pela equipa
de CP, a qual estabelece contacto e se articula com equipa de saide primaria.
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29 de Abril - Servico de Medicina

- Doente é novamente internado a 28 de Abril por agravamento do seu estado
geral, apresenta astenia, anorexia e sonoléncia diurna. Ictericia mais acentuada.
Voltou a referir nas urgéncias dor ao nivel do flanco direito, a qual se encontra
controlada com medicacdo instituida no internamento.

- PPS: 30; Barthel: 30; Pfeiffer: deterioracdo cognitiva leve.

- E explicada a familia a situacio atual do doente, sendo antecipados os
acontecimentos. A esposa refere que gostava que o marido regressasse ao domicilio,
para poder falecer junto da familia. A filha insiste que o pai quer ficar ali, que é no
hospital que ele se sente bem. A equipa questiona o doente o qual ndo d4d uma
resposta conclusiva. A filha dirige-se entao ao pai e questiona de forma muito rapida
“estds aqui a ser bem tratado ndo é paizinho?”. Ele confirma que sim.... “estds a ver mde
ele quer estar aqui”’. A mae diz que quer aguardar pelo filho para tomarem uma
decisao.

-Plano terapéutico:

e Reajustada terapéutica;
e Apoio emocional a familia.

29 de Abril - Servico de Medicina

- Dirigimo-nos novamente ao servico pois somos informados da chegada do filho.

- Voltamos a falar com a familia acerca da proximidade da morte e da importancia
de se tomar uma decisdo quanto ao possivel regresso ao domicilio. Sao esclarecidas
duvidas e é disponibilizado todo o apoio da equipa de CP, bem como de cuidados
primarios, para o seguimento no domicilio. A filha dirige-se ao irmao e diz: "ele sente-
se bem é aqui, ele quer ficar aqui, ainda hd pouco disse isso”. E vai repetindo este
discurso para a mae e para nos. O filho dirige-se entdo ao pai e questiona-o: “Paizinho,
gostarias de regressar a tua casa ou preferes ficar aqui? Como queres que nos
organizemos”. O pai responde apenas: “casa”. Nada mais diz. A filha intervém
novamente: “Mas oh pai aqui tratam-te bem, ndo é?! Ainda hd pouco disseste que
estavas melhor agora”. A mae soluga a um canto do quarto abanando a cabega.

- Denota-se uma atitude de fuga nesta filha, enquanto que por outro lado quer o
irmdo quer a mae, também ndo conseguem tomar uma decisdo clara sem o apoio
desta. Referem ao fim de alguns momentos de siléncio. “O pior é que ndo sabemos
quanto tempo vai estar assim, ndo temos capacidade para dar apoio se isto perdurar.
Queremos que ele faleca em casa, mas é melhor ele estar aqui mais uns dias, até 1 ou 2
dias antes de tudo acabar e depois entdo ia para casa.”.
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- Entendemos que a familia ndo consegue tomar uma decisdo por nao estar
preparada para gerir toda a situacdo. Reforcamos uma vez mais que entendemos a
situagdo deles e que estaremos ali para os apoiar.

30 de Abril - Servico de Medicina

- Mais prostrado e adormecido, ndo comunica verbalmente, reage a estimulos
verbais e ao toque. Tranquilo e sem dor.

- Evidente situagdo de UDHV.

- Reajustadas medidas e intervencdes terapéuticas.

Caso 9 - AG

59 anos, género masculino

Diagndstico: Carcinoma vesical; Recidiva loco-regional, com infiltracdo intestinal e
fistula enterocutanea

Motivo de Ingresso: Controlo de sintomas (dor)
Sinalizagdo: Servigo de cirurgia onde o doente se encontra internado
Situacdo Fisica:

e PPS: 40; Barthel: 40; Pfeiffer: estado cognitivo normal;
e AP - etilismo e fumador;
e Apresenta a nivel abdominal cicatriz de laparotomia. Urostomia e fistula
suprapubica. Dor difusa a palpagao.
e Eupneico em repouso. Auténomo na maioria das NHB’s, deambula por curtas
distancias. Edema maleolar.
Situagdo Emocional: Conhece o diagndstico, intuindo o progndstico. Dificil
estabelecer didlogo. Recusa falar da doenga, evidencia animo decaido e desespero
por ndo encontrar forma de melhorar e por existir necessidade de ser operado
novamente.

Situagdo Familiar: Solteiro e sem filhos. Vive com um irmao, o qual nao tem, segundo
o doente, capacidade para lhe assegurar cuidados. Existe ainda uma irm4, com a qual
planeamos um encontro de forma assegurar um elo de ligacdo na familia. Auséncia
de cuidador principal.

Descrigdo Pregressa da situacdo: Doente a quem foi diagnosticado carcinoma vesical
tendo sido tratado cirurgicamente com recurso a cistectomia + urostomia e QT.
Apresenta posteriormente recidiva local com infiltracdo intestinal, desenvolvendo-se
uma fistula enterocutanea na regido suprapubica que supura conteddo fecal.
Atualmente o doente tem de manter além de 1 saco de urostomia, um outro saco de
drenagem. E internado no servigo de cirurgia devido a diminui¢do do apetite e
caquexia acentuada. Pondera-se atualmente colocagdo de colostomia
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Abril - Servico de Cirurgia

- Realizado pedido de acessoria por parte da equipa de cirurgia (ap0s realizacao
de laparotomia). Segundo esta, a massa tumoral levou a uma obstrucdo abdominal
que esta a diminuir a capacidade de ingestdo de alimentos. A equipa refere: “pedimos
0 vosso apoio porque da nossa parte ja ndo hd nada a fazer, ele vai morrer ndo
conseguimos curar a doenca. Ndo sabemos o que fazer, vamos falar com ele e
apresentar duas opg¢bes ou deixamos a doenga seguir o seu curso natural ou
ponderamos a colostomia, como medida paliativa, porque a massa vai obstruir
completamente o intestino”.

- Dirigimo-nos ao quarto do doente para estabelecer um primeiro contacto com o
doente. Procuramos perceber o que o doente sabe acerca da sua situacao e quais os
sintomas que neste momento mais o incomodam. Refere-nos principalmente astenia,
dor abdominal difusa e diminuicdo do apetite. Desde ha dois dias se forcar a ingestdo
de alimentos tem vémitos. E explicada a etiologia desta nova sintomatologia e sio
realizados ensinos acerca dos cuidados a ter relativamente a alimentagdo nesta fase,
revista tabela terapéutica.

Abril - Servico de Cirurgia

- Chegamos ao quarto a equipa médica encontra-se reunida com o doente. Acaba
de o atualizar acerca da evoluc¢do do caso e das possibilidades terapéuticas, o doente
refere que quer fazer tudo para resolver a situacao. Sobretudo agora que apresenta
vomitos fecaloides. Quando a equipa sai dirige-se para nos e diz: “agora nds, senta-te
aqui [dirige-se ao médico] ...eu cd entendo-me é convosco, afinal o que se estd a passar”.
Apds explicacdo das hipoteses que lhe foram apresentadas e dos pros e contras de
cada uma, o doente refere “ndo sei o que fazer, mas também um saco a mais jd ndo é
grande problema. A minha barriga jd ndo existe, é apenas um conjunto de sacos com
urina e fezes”. Denota-se desespero na sua voz.

Abril - Servico de Cirurgia

- Doente informa-nos que quer avancar para intervencao cirurgica... “tenho de
fazer alguma coisa, a cirurgia é o caminho que quero”. Ap6s o médico tentar perceber
melhor a sua op¢ao ele pede que a equipa se retire, ndo quer falar mais.

Abril - Servico de Cirurgia

- Reavaliamos o doente alguns dias apo6s intervencao cirturgica. Equipa de cirurgia
informa-nos que esta a ser ponderada alta para os préximos dias.
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- Fisicamente encontra-se mais debilitado, refere conseguir ingerir maior
quantidade de alimentos e que nao apresentou mais vomitos.

- Informamos o doente da situacdo atual, até onde ele permite que o didlogo
decorra. Neste momento a questao fulcral prende-se com a necessidade de um
cuidador no domicilio, visto que o doente se encontra bastante mais dependente.
Propomos organizar os cuidados para que possa regressar ao domicilio, ou caso ndo
seja possivel que seja acompanhado num centro socio-sanitario. O doente rejeita por
agora a segunda opcao, prefere aguardar pela irma. Diz-nos que nao pode ter alta
assim, que quer ficar no hospital onde se sente acompanhado e apoiado. Adiamos a
conversacao para o dia seguinte, de forma a organizar uma reunido com a presenga
da assistente social.

25 de Abril - Servico de Cirurgia

- E realizada uma conferéncia com o doente, a irmi, e toda a equipa de CP
(assistente social encontra-se presente). Organizamos o plano de cuidados para a alta,
a qual decorrera, de acordo com a vontade do doente, para um lar de idosos da cidade
para que possa estar mais perto da familia.

28 de Abril - Servico de Cirurgia

- Reavaliamos o doente. Apresenta um agravamento do estado geral, cada vez
mais debilitado e caquético. Mantém-se sem nduseas e sem dores. A fistula apresenta
aumento significativo de drenagem, pelo que a equipa cirtrgica decide adiar a alta
hospitalar. O doente fala connosco acerca da possivel ida para um lar.

- “A minha irmd foi ontem ver o lar”.."existem Id muitos idosos alguns gritam
durante a noite, e depois hd Id um cheiro...eu ndo aguento...ainda para mais tenho de
comer, levantar-me, tomar banho a horas que eles querem...eu ndo quero seguir
rotinas....prefiro ir para minha casa....6 o melhor mesmo!”

Caso 10 - AR

86 anos, género masculino

Diagndstico: Adenocarcinoma da prostata, com metastases pulmonares
Motivo de Ingresso: Coordenagdo para alta

Sinalizagdo: Servigo de Medicina Interna onde o doente se encontra internado
Situagdo Fisica:

e PPS: 70; Barthel: 85; Pfeiffer: estado cognitivo normal;

e AP - Doen¢a Pulmonar Obstrutiva Cronica com enfisema pulmonar; HTA;
hipotiroidismo; artrite reumatoide; fistula perianal

e Eupneico em repouso. A auscultagio apresenta movimentos ventilatérios
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diminuidos e sibilos disseminados, SPO2= 97% com 02 a 2l/min por ON.
Refere cansaco facil quando deambula por curtas distancias ou nas atividades
diarias Necessita de ajuda parcial na satisfacdo das NHB'’s. Refere tosse nao
produtiva que lhe dificulta o descanso noturno e provoca dor toracica
mecanica.

e Refere desconforto abdominal associado a obstipacdo. A palpacio apresenta
abdémen volumoso, timpanizado e ndo doloroso.

Situagdo Emocional: O que o preocupa de momento é que os seus cuidadores vivem
longe uns dos outros, ele costuma passar uma temporada com cada um deles, mas
agora sente-se muito cansado para estar constantemente a viajar.

Situagdo Familiar: Viuvo, vive com os filhos, passando um més com cada um deles os
quais vivem em diferentes pontos do pais. Embora ndo tenha problema de
cuidadores, os filhos estdo dependentes de organizar a melhor forma de gerir as
mudancas de residéncia sem comprometer o bem-estar do doente e o
acompanhamento médico do mesmo.

Descrigdo da situagdo: Doente com diagndstico de adenocarcinoma em 2001, tendo
iniciado tratamento hormonal no mesmo ano. Ha cerca de 2-3 anos foram-lhe
diagnosticadas 2 massas pulmonares possivelmente malignas. Dada a evolugao da
doenca e a impossibilidade de seguir com tratamento curativo a familia decidiu nao
continuar com exames de diagndstico e estudo da evolucao da doenga.

Foi agora internado no Servico de medicina interna apés episddio de agudizacdo em
que apresentava dispneia em repouso, tosse ndo produtiva, febre e reten¢do urinaria.

22 de Abril - Servico de Medicina

- Encontramos o doente sentado junto de duas filhas, comunicativo embora
evidencie cansaco facil durante o discurso. Quanto ao diagndstico refere-nos que tem
“alguma coisa na préstata que o médico lhe disse que ndo era maligno e que trata com
inje¢cdes trimestrais”. De momento a sua maior preocupacdo é retornar a casa dos
filhos embora este regresso lhe provoque alguma angustia, visto que tera de ir
mudando constantemente de residéncia ao longo do ano. Gostava mesmo era de ir
para a sua casa, mas compreende que tal nao é possivel pois os filhos ndo vivem na
mesma zona e ele ndo tem condigdes para estar sozinho. Além do mais denota-se que
gosta de estar com todos os filhos.

- Informamos acerca do plano de seguimento na alta. Reforcamos alguns ensinos
acerca de medidas para prevencado de obstipacdo e ajustamos tabela terapéutica:

e Atrovente e Ventoin®: 8/8h;

e Zamane® 30mg: 1 4 dias; 34 4 dias; %2 4 dias; % até suspender;
¢ Omeprazol 20mg; 1 em jejum;

e Paracetamol 1gr: 8/8h

e Tavanic® 500mg: 24/24h (durante 7 dias);

e Levotiroxina 25mg: 1 jejum;

e MST®5mg (12/12h);
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Macrogol: 8/8h;
Bromazepam 3mg: 1 deitar;
Microlax®: resgate (se 3 ou 4 dias sem dejecdo);

Oromorph® solucao 2mg/ml: 2,5ml (se falta de ar, dor ou tosse persistente) +

administrar 20 minutos antes dos cuidados de higiene

23 de Abril - Servico de Medicina

- Encontra-se melhorado da tosse. Evacuou com recurso a Microlax®.

- Tem alta hoje. A equipa coordena-se com a familia para o seguimento no
domicilio. Refor¢ada importancia de escolherem um médico de familia fixo que siga o

doente e permita um ponte de contacto com a equipa de CP

25 de Abril - Servico de Medicina

- Falamos com uma das filhas, que nos diz que o Sr. Se encontra muito bem, esta a
alimentar-se com apetite, ndo apresentando dor ou outros sintomas. No inicio do més

ird para casa de outro filho.

- Agendamos novo contacto telefénico para a semana seguinte.

Caso 11 - AS

78 anos, género masculino

Diagndstico: Tricoleucemia; ataxia cerebelosa

Motivo de Ingresso: Controlo de sintomas

Sinalizagdo: Servigo de Hematologia

Situagdo Fisica a admissdo:

Pfeiffer: doente ndo mantém um didlogo, responde através de sons e/ou
monossilabos;

AP - Brucelose; dlcera duodenal; trombose venosa profunda; tlcera de
pressdo sacrococcigea e no trocanter esquerdo; Tumoragdo da mama
(ndo estudada);

Doente totalmente dependente de terceiros para a satisfacio das NHB's.
Faz levante diario para cadeira. Apresenta rigidez articular acentuada;
Comunicacgado realizada através de perguntas simples. Deduzimos quando
responde “eii” é indicativo de dor;

Apresenta secre¢des. Alimentado oralmente com dieta mole. Apresenta
acessos de tosse ocasionais.

Situagdo Emocional: Aparentemente apresenta-se tranquilo. Bom padrao de
sono noturno.

Situacdo Familiar: Vive com a esposa (cuidadora principal). Dispdem de ajuda
domiciliaria externa. Tem quatro filhos, trés dos quais vivem fora da localidade.
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A que vive na localidade da algum apoio a mae. A familia conhece o diagnostico e
o prognéstico.

Descrigdo da situagdo: Doente seguido pela equipa de CP desde Janeiro de 2014.
A esposa encontra-se a receber apoio emocional com o psicélogo da equipa, a
seu pedido, havendo risco de claudicagdo por sobrecarga e prolongado periodo
de doenga do marido. A filha ndo aceita que o pai seja assistido por uma equipa
de CP visto que segundo a mesma “ele ndo estd tdo mal assim e ndo cré que seja
um doente terminal”, por este motivo geram-se varios momentos de tensao com
a progenitora. Devido a postura da filha a equipa disponibilizou-se por varias
vezes para se reunirem e esclarecerem duvidas, o que até a data nao foi possivel.
Os unicos contactos foram efetuados telefonicamente.

Desde Fevereiro o doente apresenta um agravamento do estado, apresentando-
se mais intranquilo, com secre¢des, aumento da rigidez articular que dificulta as
mobilizacdes e o vestir/despir; perda do controlo de impulsos. Aparentemente,
sem dor.

03 de Marg¢o - Contacto telefénico realizado pela equipa

- A esposa informa que ele se encontra piorado, mais sonolento. Recusa-se a

» o«

ingerir alimentos/liquidos “ndo abre a boca”. “Parece-me que tem dor”.

- Comunicada informagdo ao médico de familia que ira avaliar a situagao.

04 de Marg¢o - Domicilio

- Segundo a esposa descansou mais durante a noite.

- Falamos com a esposa acerca da evolugio da doenca. E focado sobretudo o tema
da ingestdo oral de alimentos e liquidos. Das decisdes a tomar quando ocorrer perda
da via oral, colocagdo ou ndo de sonda nasogastrica. A esposa refere-nos que a filha
lhe falou da possibilidade de colocar uma “sonda diretamente no estdmago” [sonda de
gastrostomia]. Esclarecemos que a colocacdo da sonda implicara uma intervencao
cirargica e um internamento hospitalar, e que é necessario avaliar se o doente tem
condig¢des para tal ou vai beneficiar com este tipo de procedimento.

11 de Marc¢o - Contacto telefénico realizado pela equipa

- A esposa refere-nos que o doente esteve “bastante mal” estes dias. Que foi
avaliado pelo seu médico de familia que lhe prescreveu antibioterapia devido a
infecdo urinaria, por agora esta melhorado.
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13 de Margo - Contacto telefonico realizado pela equipa

- Informa-nos que o doente apresentou um vomito escuro pelo que foi avaliado
pelo médico de familia e encaminhado para o SU. Colocaram-lhe uma sonda
nasogastrica“ por onde sairam fezes”. Realizado enema.

- Programamos entrar em contacto com medico de familia no dia seguinte para
coordenarmos cuidados.

14 de Margo - Contacto telefonico realizado pelo médico de familia

- Refere-nos que visita este doente 2-3 vezes por semana a pedido da esposa, nao
tanto pelo estado do doente mas por necessidade da esposa “estd confusa e
pressionada pela familia”.

03 de Marg¢o - Contacto telefonico realizado pela equipa para a cuidadora

- Falamos com a cuidadora. Refere-nos que o doente se encontra tranquilo e
dormiu bem.

- Referimos que se quiser poderemos visita-los. Ao qual ela refere que gostaria que
a visitassemos conjuntamente com o médico de familia “com ele tem confianga de toda
a vida”. Coordenaremos uma visita conjunta.

16 de Marco - Contato telefonico para cuidadora

- O doente mantém-se estavel sem agravamento do sintomas presentes nem
aparecimento de novos sintomas. Sem vomitos e com dejecdes a cada 3 -4 dias.

Medicagao atual:

e Acido félico: 0-1-0

e Somazina: 1-0-0

e Acetilcisteina 200: 1-1-1

e Lactitiol®: 1-1-0

e Zaldiar® 37,5/325:1-1-1

e Metamizol Magnésico: SOS
e Avidart® 0,5: 0-0-1

e Lorazepam 1mg: 0-0-1

e Adiro® 100: 0-1-0

e Pantoprazol 20: 1-0-0

e Risperidal solugao: 0-0-0,5
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Apéndice Il - Diapositivos da Formacao em Servico, ECPC
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Objetivos

© Caracterizar al paciente en los dltimos dias u horas de
vida;

© Describir los factores que mterfieren en el diagnéstico
clinico de lo paciente en los vltimos dias u horas de la
vida y cémo influyen v dan forma a todo el proceso;

o Identificar el impacto de la falta de diagnostico en el
s k" 105 1. -

o Restablecer el objetivo terapéutico para esta fase de la
vida del paciente.
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= | R__ ¢
| |
Signos de proximidad de la muerie | Atencién, es un diagndstico diferencial!!! i
+ Alemciondel estadode |+ Fracaso multiorginico ; '
conciencia + Disfagia 1
* Desorisntacion + Piel fiia y pilida, livideces : EXCLUIR LAS CAUSAS REVERSIBLES J
+ Astema severa + Hipoperfuzion periférica B
+ Sommolencia + Facies afilada o Infeccion
* Mayord ia . én Cheyne Stokes o Insuficiencia renal
+ Dificultadenls + Estersores o Hipercalosssia. ‘
g . Ol 0 Cambio de la medicacion
+  Hiporexia/anorexia €9 L

-J1memuudmdem '
clinico en los ditimos dias u horas de vida

Ii Uitime, dion s hora) de vida: "

— I
-ENFERMO - | | 1 -ENFERMO - |
Edad: | Adaptacién al proceso de Ia enfermedad:
© Dificultad mavor en diagnéstico de los pacientes mis , )
| jovenes. © Las experiencias previas:
| = oLa acutud de la familia para con el S
El estado clinico - altera la expresion de los signos de paciente v la enfermedad;
proximudad de la muerte: - : i

el

© La relacién terapéutica entre el paciente,

o st 1a familia ¥ el equipo terapéunco.

o Estado de conctencia:

o Agiracién u confusién;

© Necesidad de sedacion.

Ay e o, 2008, Bloes o, 2011 Claassaz et mu..d.mu-imz) T L RSN L)
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— I

- FAMILIA - ]

Expectativas no realistas:
© Las diferencias dentro de la familia
con respecto a la trayectona de los cuidados;

Conspiracién de silencio:

© Influye en la actimud de la equipe, en 1a relacion de confianza v el
dialogo abierto sobre el diagnostico ¥ pronestico;

Grado de participacién en los cuidados:

© La participacion en el proceso de tomada de decisione.

(Bicousar el 2013, Ciaboss, 2012, Garcia-Cang et al, 2010; Eolland 2015, Serausan & lodeema, 2011

| - PROFESIONAL DE LASALUD - |

Hay que recordar gue el profe Les un ser

pleyc ¥ subyet
(Garcia-Caro aral,. 2010:

Factores personales:
© Experiencias previas;

© Creencias. valores y opiniones:

© Edad y tiempo de experiencia profesional;
© Esperanza en la recuperacion del
paciente;

Hahilidad, 1
or

personales -1e spass o el
emocional y la capacidad de ralscidn. swrgen como un factor
facilieador.

(-Qumay etaf . 2009 Bloomar st 2013; Clabes, 2012 Gescea-Cane sl 2010; Cibbias vl 2008)

- 1_ |

Practica Profesional:

© Falta de criterios claros v universales para el diagndstico;
| © Dificultades en la prediccion de 1a muerte;

© Dificultades en 12 gestion de los dilemas;

© No solicitar wna segunda opinion.

(AGrizeizy ol 3009, Blocesar ar . 2013, Clebots, 2002: Garcte-Cazo . 2010, Socseion & Tedau. 2011)

[ T & 1.

EXper

© Fracaso;

© Angustia personal;

© Tipo y duracion de la

relacion entre €l equipo terapeutico
vel paciente y su familia.

(AlQummia et al. 2009 Coonibs et . 2012)
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| - CONTEXTO SOCIAL Y CULTURAL -|

Negacion de la muerre:

© Duficultad para hablar de la muerte;

© Muerte sentia como el fracaso;

© Enfasis dado a Ia medicina curativa.

Transculturalidad:
© Practicas culturales v relimosas, valores y creencias.

Envejecimiento:

© Alta prevalencia de enfermedades
cromicas ¥ comorbilidades.

{A-Qurainy et af, 2008, Siccmse ., 201L: Misomer et al. 3073, Clabers. 2012)

Formacion:

o Déficit de formacion dificulran el diagnostico de
ultimes dias u horas de vida 1

‘ : + Interpretacion de los signos de proximidad de
la Muerte;
» Menor preparacion para hacer el diagnéstico.

+ Comunicacion

(A Gurazy ot al. 2008; Bloomast ot al, 20%3; Blooust ot al, 2011; Clabets. 2012, Gescs-Cae o 2011 Belland, 2013,
Socaasie & oo, 2011

| - CONTEXTO DE LOS CUIDADOS - |

Cultura del hospital:

© Enfoque de los cwdades centrade ea la
terapentica intensiva;

o No integracion de las pricticas y los
principios de los cwdados paliativos:

© Falta de equipos de suporto de cudados

palzativos en el hospital:
© Falta de protocolos para los coidados en el
final de la vida.

Eioomar eval 011 Clabows. 2012 Gebbizs o o, 2005, NICE, 2004: NHS. 1308 Kieen Stz e . 2011)
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Aspectos organizacionales:

© Carga de trabajo;

© Presion jerarquica;

© Rano de enfermos por profesional;

© Coexstencia de los pacientes agudos;
© Ambiente impersonal.

Equipoe interdisciplinar:

© Falta de consenso;

© No hay contmuidad de los cmdados:

© Coexsstencia de diversas
especialidades medicas.

© Intercambso de informacion;

Bloouzse o i, 2013 Hac Shaward ar i, 2001, Serensen & ledema, 2511

J_
1
Manejar la situacion implica:

| a

1 Reemuthmmesmm;
2. Cambiar el foco de atencion

—

| LvERROOL

" Care Pathway

| rarig o o ot il

tha B s st [LLERD
Pt i pe

<o 127 version

Feval Liverpool University Hospital,
Mlare Cune Center Liverpoal
{Peof Jobn ERashaw v st eipa)
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| - EFECTOS DE NO DIAGNOSTICO-

Esmé: y la angustia emocional:
Frustracion profesional y achud

pasiva,

Auto-culpa (ineluse daspuds de 1a
muverte del enfarma);

Conflictos entre el equipo terapéunca,
los enfarmos v sus familias;
Ausencia de comuzieacion;
Transmisién de nformacion
contadictoria;

Fomente de la: supectativas paca
realistas:

Falta de rezpeto por la autonomia del
paciente;

de las meer
wvasivas y madecuadas;
Sintomas no controlados.

e al, 003 BTomer of al. 1. Claboty, 2012, Commbs o) al, 2002, Kaven haiard vt ab, 2611 Sorersen & fodena, 300 1)

© Estandanzar loe cmdados
al paciente donde quiera
que viva sus dltimos dias

Equipo © Envolver la familia;

Interdisciplinario

(Flsarshae ol al, 1005, Ellershor ot &l 0003 Micaen, 209)

© Antecipar los problemas:
© Evaluar y fratar los
sintomas;

© (Relevaluar.
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Actuacion en los Gltimos dias u
horas de vida
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Conclusiones

o%hmnﬁpﬁ&-lﬂhmupmmdphnh
3 establecer como abjetivos principales el coatrol de los

W&mkcmmmwnﬁhswm

mapropiadas v el apoye familiar:

o La formacion. lo trabaje en equipe, la optmuzacion de la
comunicacion, la miegracion de los protecelos de cuidados y de
los equipos de cuidados paliativos en los hospitales debertan ser
implementandos para superar las dificultades. Smérgicamente, la
dummﬂmkﬁwhthcmdwmm
mejor compreasion ¥ aceptacion en la wransicidn de los cuidados al
final de la wvida:

© En el final de la vida, no hay una sezunda oportuaidad pars hacerlo
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Apéndice lll - Poster, UDHV: Fatores que interferem no
processo de diagnoéstico clinico em contexto de hospital
de agudos
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Apéndice IV - Diapositivos da Comunicacao Livre, ESALD

163



Sandra Cristina Mendes Batista

3 ‘:‘
o

vz s

e sz

O 6° aniversario

Ultimos dias ou horas: fatores que
interferem no processo de diagnostico
clinico, em contexto de hospital de agudos

Sandra Cristina Mendes Batista
Ana Paula Sapeta

Castelo Branco, & de Junho de 2014

Questdo Partida

?_

Quais os fatores que mterferem no diagnéstico clinico do doente
nos ultimos dias ou horas de wida, em comtexto hospitalar
destinado a doentes agudos?

Objetives
© Descrever os fatores que mterferem ne processo de diagnéstico
clinico do doente nos ultimos dias ou horas de vida num hospital

de agudos, bem como. a forma como estes influenciam
configuram todo o processa.

o Identificar as rep des da 13 do diagnéstico no bem-
estar de todos os envolvidos { doente. familia e profissional de
satide).

Metodologia de Investigagdo

Corpus de Andlise
- 11 artigas -

7 driigas Oualit
1 Revises Siustemdicas da
literamira

1 Estudo de Caso

164



Relatério de Pratica Clinica em Cuidados Paliativos:
Diagnéstico Clinico, Avaliagdo e Cuidados ao doente nos ultimos dias ou horas de vida, em contexto de hospital de agudos

L =

| - DOENTE - | | - DOENTE - |

Tdade: Estado clinico - 8]1‘!!‘21- pressdo dos ai caracteri de
e £ 1dad: A Aty d B .
o hM“;f d:' ey o Instabilidade clinica;
oras de vi doentes jovens:
! : J | 0 Estado de consciéncia;
Doenca base/ Trajeroria da doenca: p % : 0 Agitalo ou confusio mental;
: . | © Necessidade de sedagio.
0 Doenga cronica avangada ndo oncologica; | & -
© Doenga mcclégifa; 7 Processo de adaptacio a doenca:
O Situagdes de plunpatologia O Expenéncias prévias:

o Atttude dos familiares para com o doente e a doenga;
© Relagdo terapéutica entre doente, familia e equipa de saude.

- Gurany ot al., 3000; Bloower et ai., J01); Cloassen ot al, 2015; Cibbins aral, 2009 Halland, 2013}

(Clbors, 2012 Hiolland. 2015 Karn Sheward er al., 2011

- ] |i -

-FAMILIA - | |- CONTEXTO SOCIAL E CULTURAL -

Envelhecimento demogrifico:
© Elevada prevaléneia de doencas cromicas

Expectativas irrealistas:

© Divergéncias no seio familiar quanto 3 trajetona dos curdados. | e co-morbilidades:

" b © Mator indices de dependéncia.
Conspiracio do silencio:
© Influencia a attude da equipa, a relagio Negaciio da morte:
de confianga e o didlogo/discussio aberta © Duficuldade em falar da morte: -
acerca do diagndstico e progndstico. © Morte sentida como fracasso:

© Enfise dado 4 medicina curativa.

Grau de envol ito nos cuidados:
© Participacio no processo de tomada de decisio. Transculturalidade:

© Praticas culturais e religiosas, valores e crengas.

Bloomer a af, J013; Clabots. M1 Clarcia-Caro ot ol 201 Halland. 301 Sorensen & fedama, 2017} (Ak-Gursiuy et af, 2009; Blocases o af, 2011 Aloomer et i, 3643; Clabans. 2012)

| I

Formacio:
| - PROFISSIONAL DE SAUDE - |
A o S B © Deéfices de fi 40 dificultam o diagnéstico de
Profissional de sande; “Ser complexo e subjetivo o e Fommag agnostic
fGarcia-Care ef ai. 20100 ultimos dias ou horas de vida:

L i i . c « Interpretagio dos smats de proximdade da

O Experiéncias previas; morte:

© Crengas. valores e opumides: + Menor preparagio para efetuar o diagnéstico;
© Tdade e tempo de experiéncia profissional: - * Comunicagio.

© Esperanga na recuperagio do doente; !
© Habilidad —

0 Tipo de formagdo pré e pos graduada;
o H : s © Especialidade clinica e conhecimentos
At T sobre doenga aguda e crénica.

iAl-Qurang et ai., 2009 Biamer g al, 2014;, Clabots. J07.2: Coombr o al, 201 1 Garsia-Caro &y al, 20105, (A ey an ol 3005 Bloomer et ol W) 5 Coombe  al, M % Clabots, 30! Garaa.Cave et al 3008 Haliand, 3013
Citbbins ot al_ M- Somensend Sodema, 2015 R —
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Pritica Profissional:

0 Defice de crménos claros e umversms quanto  ao
diagnostico;

© Dificuldades na previsio da morte:

© Dificuldades na gestio de dilemas:

© Nio solicitagio de segunda opinido qwvsiagis

i et . 2005 Blasmar ot ab, 201 Clabots, 200 2 CarctaCaves e a, 2641 Grbbyns ot ol 2005
Soversen & fodewa, 2008)

Sentimento Vivenciados: .
© Fracasso; ¥
© Anglstia pessoal.

(- haravny. g1 al.. 2N Copwbs &1 ai, 20/2; arsia-Caro et ai, H09)

© Carga de trabalho;

© Pressio Hierdrquica;

© Racto de doente por profissional:

o Coexisténcia de doentes agudos;

© Ambiente impessoal.

Equipa Interdisciplinar:

© Falta de consenso; N-

o Nio continuidade dos cuadados;

o Coexisténcia de diversas
especialidades medicas;

© Partilha de informagdo.

(Blooms: « ul . 2013, Feran Shewsrd ar ai,, 2001; Sovensen & Jedsosa 20107
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=

| - CONTEXTO DE PRESTACAO DE CUIDADOS - |

Cultura Hospitalar:

oFoco de cwmdados cemrado no
mfensvismo terapéutico.

0 Nio mtegragio de priticas e principios

dos Cuidados Paliativos: \
© Inexisténcia de equipas inira-hospitalares r
de Cuidados Paliativos: F)

© Inewisténcia de Protocolos de Cwdados
Integrados para o fim da vida

{loomar aral 3011 Claboés. 31 2 Ciokbres ot al,. J000; NI N004: NS, 2008; Kevan Showord atal 3011}

E__¢

Conclusdes

© Apenas com um diagnostico definido € possivel reajustar o plane
de cudados e definir como objetivos principais o controlo de
sintomas. as medidas de conforto. a suspensio de intervencies
inadequadas e o apoio a familia.

o Aformacio. o rabalho de equipa. 2 otimizacio da
comunicacio € a integragio nos hospitas de protocolos de

cuidados integrados ¢ de equipas de cuidados paliativos devem

tituir eswratégias a impl tar no sentido de colmatar as
dificuldades sentidas. Sinergicamente. a educacio ao doente, 3
familia e a sociedade permitem uma melhor compreensio e
aceitagio na transigio dos cuidados no final da vida.

© No final da vida ndo exste uma segunda oportundade. ..
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Apéndice V - Estratégias Farmacolégicas no Controlo de
Sintomas, segundo o LCP
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Prescriciao de Terapéutica em SOS para controlo de sintomas (adaptacao do
Liverpool Care Pathway)

1. DOR

DOR

Presente

Doente medicade morfina oral?

SIM

|
NAO
|

Ausente

Doente medicade morfina oral?

SIM

= Prescrever analgesia em

1 Rever tratamento

* Considerar perfusdo
continua SC

* Prescrever doses de
resgate para a dor

calenddrio: 15-30 mg/24h SC
* Prescrever analgesia de
resgate:

Morfina 2,5 - 5mg SC
lockout. 4 horas

|
NAO

t Converter dose de morfina
para administragdo SC se
perda via oral

(1/2 do dose PO/24h)

= Rever terap&utica em 24h:

2. DISPNEIA

Se 2 3 doses de resgate,
considerar aumento de 30-50%
e considerar ISC

= Prescrever doses de resgate
(1/6 da dose didria 5C)
lockout: 4horas

= Prescrever analgesia de
resgate:

Morfina 2,5-5mg SC
lockout. 4 horas

DISPNEIA

l

= Rever terapéutica em 24h:
Se 2 3 doses de resgate,
considerar ISC

Presente

Doente medicado morfina oral?

SIM

NAO

Ausente

Doente medicado morfina oral?

SIM

NAO

= Rever analgesia

= Contactar SCP (x7814)

= Considerar ISC

= Prever doses analgeésicas
de resgate

= Prescrever analgesia de resgate:
Morfina 2.5-5mg SC
lockout. 4horas

= Converter dose de morfina para
administragdo SC se sem via oral
= Prever doses de resgate

Rever terapéutica em 24 horas:

s¢ 3 ou mais doses de resgate,
considerar ISC

{1/6 da dose diaria; lockout: 4h)
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= Prescrever analgesia de resgate:
Morfina 2.5-5mg SC
lockout. 4horas

Rever terapéutica em 24 horas:
se 3 ou mais doses de resgate,
considerar ISC
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3. NAUSEAS E VOMITOS

NAUSEA OU VOMITO

I

|

|

Presente Ausente
= Prescrever = Prescrever doses resgate
Metoclopramida 10 mg SC 6/6h Metoclopramida 10 mg SC
= Prever doses de resgate: lockout: 2 horas
Metoclopramida 10 mg SC
lockout: 2 h
Rever terapéutica em 24 horas:
se 3 ou mais doses de resgate, ajustar
dose diaria total e considerar ISC
4. INQUIETACAO
INQUIETACAO
I
| I
Presente Ausente

= Prescrever Midazolam 5-10
mg SC dose unica

= Prescrever doses de
resgate:

Midazolam 2,5-5mg

lockout: 1h

= Rever terapéutica em
24h:

Se = 3 doses de resgate,
ajustar dose diaria e
considerar ISC

170

= Prescrever:
Midazolam 2,5-5 mg SC
lockout: 1h

EXCLUIR SEMPRE:
DOR NAO CONTROLADA
RETENCAO URINARLA

CONSIDERAR EXCLUIR:
RETENGAO FECAL
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5. ESTERTOR

ESTERTOR

[
I |

Presente Ausente

= Prescrever Butilescopolamina: 20mg SC
dose tnica
B

Prescrever:
Se doente iniciar estertor:
butilescopolamina 20mg SC dose Unica e

® Iniciar Butilescopolamina: 20-60mg ISC inicia Butiescopolamina 20-60mg ISC

= Rever terapéutica em 24h:
Se sinal persistir, ajustar dose diaria de
butilescopolamina até 120mg/24h
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Apéndice VI - Cronograma de Atividades
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2° Curso de Mestrado em Cudados
w Paliativos

U 2012:2014

Cronograma — Pratica Clinica

2014 Até 2018
Meses Marco | Abril | Maio Gashe, | Zulie | Ageste [ iwubes | (Pe0s

definir)
Pratica Clinica - “Eguipe de
Suporss de Cuidades Paliariver del
Area de Salud ds Coria”
Projeto de Investizagdo
(UCB)'
Implementagac | Curto Prazo
do Projeto de
Intervengio
UCBe
Estrutura
Residencial) | Longo Prazo
Flaboragae do o de
Pratica Climea
Entreza do Felatono de Pratica
Clinics
Diefesa do Felatone de Pratica
Clinica’

o B “ i

2) Emniraga do Felatonio — 2 dafa liite para entrega do Relatdirio astd dependante da datz de aprovagdo do projeto;
3 Defesz do Trabalhe — dasa dependante da dizponibilidade da comizsio de curse e do pan;
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Apéndice VII - Pedido aos Responsaveis do Servico de
Medicina
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Exmo. Sr. Diretor Clinico/ Enfermeiro Chefe,
Servi¢o de Medicina Interna, UCB

Sandra Cristina Mendes Batista, enfermeira no XXXX e Catia Sofia Ribeiro Pereira, enfermeira
no XXXX, a frequentarem o 2° Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos na Escola Superior de
Satde Dr. Lopes Dias, veem por este meio solicitar a V. Exa. a autorizagdo para aplicar o
formulario “DOENTES COM NECESSIDADES PALIATIVAS EM SERVICOS DE
INTERNAMENTO HOSPITALARES: NUMERO DE DOENTE E ADEQUACAO DOS
CUIDADOS NOS ULTIMOS DIAS DE VIDA”, no ambito do trabalho de mestrado “Diagndstico
Clinico, Avaliagao e Cuidados ao doente nos ultimos dias ou horas de vida, em contexto de hospital
de agudos”, sob a orientacdo da Professora Doutora Paula Sapeta.

Para a realizacdo deste estudo foi previamente solicitada autorizagdo ao Conselho de

Administracao da UCB, a qual foi aprovada como consta no anexo.

Para este estudo foram delineados os seguintes objetivos:
o Determinar o nimero de doentes adultos com necessidades paliativas internados
em hospitais publicos;
o Avaliar se o Liverpool Care Pathway esta a ser utilizado como guia orientador da
prestacao dos cuidados de satide nos doentes com necessidades paliativas e com
prognostico de vida estimado em 15 ou menos dias;
o Identificar razdes para a ndo utilizagao do Liverpool Care Pathway, se caso disso,
como guia orientador da prestagdo dos cuidados de saude nos doentes com necessidades

paliativas e com prognostico de vida estimado em 15 ou menos dias.

O formulario supracitado sera aplicado junto da equipa médica e/ou de enfermagem,
preferencialmente num unico contacto com o profissional em questdo, durante o més de Junho de
2014. Nenhum doente sera alvo de qualquer pedido de preenchimento de formularios.

Durante a recolha de dados sera mantida a confidencialidade dos sujeitos do estudo e todos os
principios éticos inerentes ao processo de investigagdo serdo respeitados. Os dados serdo objeto de
tratamento estatistico, pretendendo-se publicar os resultados de investigacdo. Salienta-se que o
hospital e o servigo ndo serdo identificados.

Agradecendo desde ja a atencdo dispensada, manifestamos total disponibilidade para prestar

qualquer esclarecimento que considerem conveniente.

Com os melhores cumprimentos,

Castelo Branco, 10 de Junho de 2014

Sandra Batista / Catia Pereira
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Apéndice VIII - Consentimento Informado
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Protocolo de Investigacao

Doentes com necessidades paliativas em servicos de internamento hospitalares:

numero de doente e adequacio dos cuidados nos ultimos dias de vida

Sandra Batista e Catia Pereira - Enfermeiras, mestrandas no 2° Curso de Mestrado em

Cuidados Paliativos

Contexto de Investigagdo: Servigo de Medicina UCB

Consentimento Informado

Eu, , a exercer

fungdes como no servico de Medicina da UCB,

declaro que fui informado de todo o processo de investigacdo desenvolvido pelas
investigadoras Sandra Batista e Catia Pereira, e que me foi garantido o anonimato e a
confidencialidade dos dados, bem como a possibilidade de, em qualquer momento, deixar

de integrar a amostra, devendo para tal informar as investigadoras.

Deste modo, aceito participar livremente no estudo em curso, no periodo de Julho de

2014.

Castelo Branco, de Junho de 2014

A (O) Profissional
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Apéndice IX - Poster de Divulgacao da Sessao de
Formacao, UCB
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Apéndice X - Convite ao Conselho de Administracao, UCB
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Apéndice Xl - Diapositivos das Formacdes, UCB/ Estrutura
Residencial para Idosos
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Fud
Or=cH

“Diagnostico clinico e Avaliacao do
doente nos ultimos dias ou horas de vida

Catia Sofia Ribeiro Pereira
‘Sandra Cristina Mendes Batista

Castelo Branco, 11 de Julho de 2014

ContelUdos Programdticos:

. Introducdo ao tema:

. Prnciptos ¢ filosofia dos cuidados paliativos:

. Defimgéo de concertos:

 Pertinéneia do diagnéstico de tltimos dias ou horas de
vida em contexto hospitalar:

. Smais e smiomas de ultimos dias ou horas de vida.

. Fatores que interferem no processo de diagnéstico;

. Efeitos do nio diagnostico:

LCP como guia ortentador dos cuidados em fim de vida.

Niio atrasam— Obstnagio ou

Alivio precoce de smfomas, através de valonizagio biopsicossocial
. 4

Humanidade Diferenciacio
Compaixfo

Disponibilidade
EVIDENCIA CIERTIFICA

183

Objetivos Gerais

- Diagnosticar o doente nos ultimos dias ou horas de vida:

- Bedefinr 05 objetivos terapéuticos para esta fase da vida do deente;
—Ahqmuﬂlnkmhmﬁh&dwmmﬁw
hotas de vida. conforme o secomendado pelo Liverpool Care Pativway (LCP).

Objetivos Especificos

C o5 principios e filosofia dos
Reconhecer 2 importincia do diagnéstics de ilfimos dizs ou
noras de vida:
Catacternizar o doente em altimos dias ou horas de vida:
Descrever os fatores que mterferem no pr de diag
clinico do doente em Gltimos dias ov horas de vida num
hospital de agudos:

- Identificar s repercussdes da o

estar de todos os envolvidos;

> 0o bem-

i
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"y I
| |
Sinais de proximidade da morte Atengiio, diagnostico diferencial!!!
. Fx].mu}&n!hmwa . Mgu ;
e Almgsdonmiode  |» Pelobincumaiens, | |

conseiéneia livores ; | EXCLUIR CAUSAS REVERSIVEIS
+ Desorientagio . H‘,ﬂpm 0 peniférica
+ Astenia profimda. + Faciss Afilado 0 Infecia.

H + Rerpirsihs ds Chagrs o In.suﬁﬂénce]lmzl:

+ Masar dependénca Rtockes o Hipercalcémia: . ‘
5 Ditiiidede vk daimiiolr |+ Tdluekir o Alterag3o da terapéutica.
+ Desiseresseem Comere | + Oligoanitia (- 8

Beber

(Barbaaa & Newa, 2005

- Fatores que interferem no processo de diagnéstico clinico do —— |_}u,-;:
doente nos dltimos dias ou horas de vida, num contexto de |
hospltal de agudos - | -DOENTE - |

| Idade:
o Mator dificuldade no diagnéstico de nltimos dias o horas de
vida em doentes jovens:

Doenga base/ Trajetoria da doenca:

© Doenga cronica avangada ndo oncologica:
o Doenga oncologica.
o Situagdes de plunpatologia.

li-Qurny et al. K ioamer ot al, 2053 Pererragifansta. 204 Cisesnen ot al, 2513; Gtbbin ot al. W fiofiand, 231

— —

| -DOENTE - | N | -FAMILIA - |
Estado clinico - altra a dos si i de

Expectativas irrealistas:

o Instabilidade clinica; o Drvergéncias no seio famuliar quanto 3 trajetona dos cudados. ‘

o Estado de consciéncia;
o Agitagio ou confusdo mental;
o Necessidade de sedacdo.

Conspiracio do siléncio:

o Influencia a atitude da equipa, a relagio
de confianca e o dialogo discussio aberta
acerca do diagnostico e prognostico.

Processo de adaptacao a doenca:
© Expenéncias prévias:

o Atitude dos familiares para com o doente e a doenga:

© Relagio terapéutica entre doente, familia e equipa de satde.

Grau de envolvimento nos cuidados:
o Partictpacio no processo de tomada de decisio.

(Clabots, 241 ; Holland, M113: Peverad{iatsts, 2073 Favn Sheward ef o, 2043 (ioomer ot al., X3 Clabate. 204 2; Garsia-Cavo e al., 201 Hodlawd, 2515: Persirad Batista, 261 3; Sorenser & fedema, 20111
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I

|- CONTEXTO SOCIAL E CULTURAL- |
Envelhecimento demogrifico:
o Elevada prevaléncia de doengas cronicas

e co-morbilidades: L'

© Mazer indices de dependéncia.

Negacao da morte:

© Dificuldade em falar da morte;
o Morte sentida como fracasso:

© Enfise dade 4 medicina curanva.

Transculturalidade:
© Praticas culturais e religiosas. valores e crengas.

{AL-Gusaiuy or ol 2008 Blecaser aral, 2011 Mioowmar e . 2013: Clabots. 3012; PorevadBanssa, 3903)

—

Formagio:

© Défices de formagio dificultam o diagnéstico de
ulnmos dias ou horas de vida:

‘ : + Tnterpretagio dos sinais de proximidade da
morte:

. Mmmprepwaginpmn efetuar o diagnéstico:
+ Comumcagio

© Tipo de formagdo pre e pos graduada:
o Especialidade clinica e conheciment
sobre doenga aguda e cromea.

A Gy ool 2005; Bloawer o, J075; Combs et oL, 300J; Claos, M2 Gareia-Car an ol 2016 Filand, 2015
ParawastRatisia. 2013 Soranien & fodews, 2011}

| - CONTEXTO DE PRESTACAO DE CUIDADOS - |

(Vers@e para estrufura residencial)

o Nio mtegracio de praticas e principios
dos Cudados Pahiativos:
o Inexisténcia de equipas domuciliarias de

[

| - PROFISSIONALDE SAUDE - |

Profissional de satide: “Ser complexo e subjetivo”
Viarcia Caro ar ol 2041

Fatores Pessoais: l

o Experiéncias prévias; £

© Crengas, valores e opiudes:

© Idade e tempe de experséneia profissional

© Esperanga na recuperagio do doente:

© Habilidades pessonts —ewpsis, ivelizéncia
emocionzl & capacidade relacional surgem como fatorss.
facikradore:.

- Quiratny ot i, it Blocower ot ol 2013; Claots, 200 Coonba et ol 360% Carcia-Caro ot al, N
Cinbhons ot ai., MR Peresrak fgtsta, 203, Sorensendiodema, J01)

—

o Défice de cnténos claros e universas quanto a0
diagndsrico;

Pratica Profissional:

o Dificuldades na previsio da morte:
© Dificuldades na gestio de dilemas:
© Nio selicitagio de segunda opimio (svalisio inediscipliaar I
ighrainy o f, . Blccoer et o 013; Clas, 201 Cornio-Caro st al. 2010 Cibbyas ol 305 !
“Soranaen & foona, 20113
-
Sentimento Vivenciados: gy
o Fracasso; } |
o Angistia pessoal:

ot al, 208 Coamihs at al,, N1 Garcia-Caro et al, 2011 PereiradBana. 1013}

—

Cudados Paliativos:

o Inexisténcia de Protocolos de Cwidados
Integrados para o fim da wida:

o Pressio exercida pela familia.

ipomer gt i, NHL1; Chabaty, 20 2: Cebhing et al., J000; NICF, M. NHE, 2008
Karan Sheward at ai,, 21, Perawadfansta, 20051
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- CONTEXTO DE PRESTACAO DE CUIDADOS - |
{Versdo hospital)

Cultura Hospitalar:

oFoco de cwmdados centrado mno
MENSIVISMO ferapéutico;

o Nio integracio de priticas e principios

© Inexssténcia de equipas intra-hospitalares
de Cuidados Paliativos;

o Inexisténcia de Protocolos de Cwdados
Integrados para o fim da vida.

(Bicomer et al, Nii; Clabats, 2012 CGibhwe et al, J00% KICE, 2004 NIE, J008;
Keran Shewand et al., 200, PorerakSaana, 2005
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—

(VersGio parag UCE)

[Versde para estrutura resicencial) Aspetos Organizacionais: .

Aspetos Organizacionais: { © Catga de trabalho:
© Pressio Hierdrquica:

© Carga de trabalho: = :
© Racio de doente por profissional: o Racio de deente por profissional.
o Coexisténcia de doentes estivels F o Coexisténcia de doentes agudos:
do ponto vista climco. P} o Ambrente impessoal.
Equipa Interdisciplinar: Equipa Interdisciplinar:
© Falta de consenso; © Falta de consenso; -
© Nio continuidade dos cwdados: QWCIMWMIMNM:
Partilha de mformacio. © Coexisténcia de diversas
) especialidades médicas:
© Partilha de informagio.

(Bioossaz et ol 2013; Karan Sheward ar of., 201 1. Perradifiatita 20/3: Sorsnsen & Jedame. 2011} (Biesmae ot .. 2013: Karan Showard o al. 2011 Porairad Basria. 304§ Surseser. & Iodsez. 20113

-
1

[ - EFEITOS DO NAO DIAGNOSTICO -

Stress emocional e angustia;
Frustragiio profissional e postura
passiva;

Auto culpabilizagio (mesmo apos a
merte do doente);

Conflitos entre equipa, doente ¢ sua
familia;

contradiorias:

Fomento de esperangas irsalistas:
Desrespeito pela autonomia do
doente;

Mlznutengiic de intervengies
imvasivas ¢ inadequadas;
Descontrolo

sintomatico.

Vitoommer of al. J05 S dshoomer et al. 21 Clabots, M, Caswbi ot ol J90L Kuves Sheward et al, 2007 Savenson & lodams 201 1)

Boa gestiio da situacio implica:

2 4

1. Reconhecer a morte como mevitavel:
2. Alterar o focus dos cmdados.

3. Redefinir os objetivos tmpé\mcos “Porque nem todos as doentes emt fim de vida serdo cuidades
| Pl e Cuidades pha os UDHY | permanentemente por wma equipa de Cwidados Palianives

lEllersiaw iftilnson N5
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i

Prosmsting vms pravim fur cor ! thr dprog

[T s
carczvn oy Fena e

Lares de
Ftidode

+ Facilitar a profissionass nio especializados em CP 2
prestagio de cuidados de elevada qualidade, sob a
orientagdo de uma equipa de CP; )

+ Remodelar a cultura do cmdar de doentes em fim de vida.

Eblershiad Wik, 00K Sousa, 20y

| e e e e

]

‘! ST AT Descrigiio do LCP

! sn----—h—wn—m—-nm

B e = + Realizada apos o diagnasties de UDEV.

= ‘—]—\ » i ansmkmuw
i [_“ o AME T e eidados) ¥

o Uniformuzar os cuudados
= =
independentemente do
local onde viva 0s seus
S
Equipa

Interdisciplinar o Envolver a familia;
o Antecipar problemas;

-- T

(s et ai, 200d: Ellersihe ot ol 2003; boras 2009
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—

1. Adequar e simplificar a medicagio

imediata/ beneficio nos sintomas

anti-h — |
hup Zres:

s

Manter firmacos que contribuam para o
controlo de sintomas
nnq:ﬂm:q, analgesicos;

antibidticos

—

iBarbosaiet, M1t Eligrshaw Witkineon, 2005; Sleowam@Collts, 20113

Redefinir o objetivo dos cuidados

- analises:
- anribidticos. fluidos' medicagio EV:
- 3inais vitais e glwémﬂupﬁn: por roting

- coidados & boca;
mmgmsdemﬂmn

—wm&qubdmdosmo bem-estar

. TEY
+ e sasdads socmpisbads de dpasia soandans sdmianies addecs 1560 lesbes 1k

189

2. Adequar a via de administracio
Conversio da medicacio oral EV paravia SC | _

. mmmma

CONSCIENcia
+ Dificuldade em manter
a ingesido oral |

iBorhsad Natn, 2050, Filarshawd Wilkimson, 2905 Sacwond Collis, 2013, Resaro o ol X024

4. Prescrever terapéutica em SOS para controlo de
sintomas

. a—-.__q..u.-u-,d-_
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5. Avaliar as necessidades psicologicas e espirituais

| do doente e familia

| | Proxmidade da morte C’“’P““‘“"“’
i
Prescives Bullopelaming. 2mg 60
- [ SR Ilogrq”
butilescopulainea Jvg SC dase anita e
+ Tomadade 1éncia do diagndstico de morte
l + Aceitagdo do processo de morrer,
¢+ Fomenmo da expressdo de emogdes. despedidas, toque aferuoso e
i acompanhamento nos tlmos momentos:
e e ¢+ Gestio de esperanga realista {obyetrvos por cumpnr’ redefinir)
+ Procura de sentido para a vda;
+ Apoio psicolégico, espiritual e religioso tendo em conta as
+ Commders dosas menass i a4 e alsndos : determmantes culturais.
s e g o TR * (BarhasaNet. 2010 Elershoved Wiiwson, 2005; Ssswant Collie Y013 Foaano ot al. 2052

6. Refor¢ar a comunicagiio com a familia

|

7. Articular com outros recursos de saide

- Intemamentos hospitalares mais
frequentes e prolongados;

» Masores indices de dependéncia;

= Maior necessidade de assisténcia

Doents Familia ~ Imprescindivel em todos os contexos de
> . cuidados (hospital: domcilo; lves de 3*idade)
Envolvimento facilith o processo de

adaptaio i perda

+ Aveniguar a forma como a familia deseja ser informada da
situacio de morte imunente: ;

+ Esclarecer mutos ¢ idetas pré-concebidas acerca do
momento da morte;

+ Facilitar a permanéneia da familia junto do doente
(alargamento do horario de visita..).

Barbosnd Nato, 040 Bilarshowd Willonson V065,

| |
proemmm— . |

Y 8. Discutir o plano terapéutico com o doente e a
Aspetos Positivos: familia
» Maor confianca da equmpa de . i « Eealicack i &ia
trabalho; ) . abjetivos terapéuticos de forma a
. Mmgmﬁqsodummm g ‘ e i e
. Credthahdzdz = Mo 1 desinvestimento:
. Rmﬁhhuﬁﬁ dos recursos do ~ Tratamentos madequados:
i , : - Medidas 3 simplificar
'r'_‘__"‘ dm‘l_‘ v mtensificar,
pmuhbdad: de  monitorizar - Atitude fivi
g - - Participar ativamente na
tomada de decisio
»Papel atrvos mos cuidados a0
doente
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Uiiimos dias
ou horas de
vida

oy

EQUIDADE

Domiclic

“Podem prestar cuidados de ignal
gualidade ds outras institicies de

salide™

. Pés mortem/ Apoiar a familia no processo de luto

Certificagdo do 6bito;
Digmidade dos cuidados:

Informar do dbito a0 cwsdador’ familia.
Facilitar a expressdo de sentumentos;
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quimioterapia, sem efeito. Encontra-se institucionalizada hd 3 meses.

Antecedentes Pessoais: DM tipo 2 e HTA,
Medicagio habitual: m&}s ih\flﬂ
. liﬂmmm "
. 150 I.wigl
Lactulose: 13<id,

. Mmlm

mmzmmmmwm

progressiva, acompaniiada de perda da via oral. Esta prostrada, .-
abdommnal. ndvseas € boca seca.

Os filhos. angustiades com 3 atual sivagio da mie. PrOCUTam 3 eqUIpa par.

discutir a necessidade de a alimentar e colocar uma SNG. poss pensam que

poderd morrer 3 fome ¢  sede.

Conclusoes

© Apenas com um diagnostico definido ¢ possivel reajustar o plano
de cuidados e definir como objetivos principais o controlo de
sintomas. as medidas de conforto. a suspensio de intervengoes
inadequadas ¢ o apoio 4 familia.

© A formacio. ctrl.balhdreqmgc Im.al
comunicaciio ¢ a mtegragio nos de pr de
mm:ﬂ:mﬁd&wdﬂsm“m
constituir estratégias a implementar no sentido de colmatar as
dificuldades sentidas. Sinergicamente, a educagao ao doente, 3
familia e 3 sociedade permuten: uma melhor compreensio e
‘aceitagio na transicio dos cuidados no final da vida,

© No final da v1da ndo existe uma segunda oportumdade

R an a0 Dusign
WG e wmwmmm

HOILL AN, 013, Gy Pllasi Came. Lty of Wikcamsin 14 Coanet, W1, gl 1143, pp 435- 435,
RARES SHEWARD, BN o al (201 i ik 4
Mdﬂnﬂhwut;mmnw

Mcpen,
i L e o Ao, WEPCL oot 4 3 & s

MORAES, T o

N, Londe

NICE, Mo lasitie for Hoalh ind Cliical Excellews (204 - Gicinor o Cancer Servicns, Inpromang
mh“ﬂmku‘l‘*nmn‘i“kﬂl Diganivel =m URL
i nice.cp ol wizemen e 10863 268161351

Feveiea, % Balist, 502013} Il dar i
e e, 2 Mestiade v Cuadk Piatvon, 5 Superin de Saate .o s, st Plisnice e < astel B

BRI S o, (39031 Lo o i i s P il 5, S, g 1432,

SEEMAR, K 0L, £ Q1o o g o s, b B 346 7104, pp 15,
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SOLSA, 20 Ty -

it Uiendae S Yediin de Lk,

THE NACIONAL PALLIATIVE CARE PROGRAM. Cudslines for o Pallative Approuck in Besdeetad aged care My 2006,
stialia
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FUNDAMENTAL...

Q que € hoje mais importante para a D. Maria, ne momento
presente, e termos de conforto e de qualidade de vida?

Reflexio mterdisciplinar centrada na D. Maria e
acompanhada pela familia. ..

Bibliografia
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Apéndice XIlI - Plano Pedagoégico

193



Sandra Cristina Mendes Batista

Tema: Diagnostico Clinico e Avaliacao do doente nos ultimos dias ou horas de

vida

Formadoras: Catia Sofia Ribeiro Pereira e Sandra Cristina Mendes Batista

Destinatarios: UCB e Estrutura residencial para idosos (Médicos, Enfermeiros,
Assistentes Sociais, Fisioterapeutas, Psic6logos)
Duracdo da Sessao: 3 horas (Inicio: 14h30; Termo:17h30)
Datas: Estrutura residencial para idosos (11 de Julho) UCB (18 de Julho)

Objetivos Gerais

No final da sessdo os formandos deverdo ser capazes de:
- Diagnosticar o doente nos UDHV;

- Redefinir os objetivos terapéuticos para esta fase da vida do doente;

- Adequar o plano de cuidados as necessidades do doente nos UDHV, conforme o

recomendado pelo LCP.

Cronograma de Atividades

Objetivos Especificos Conteudos Metodologia Tempos
No final da sessao os Programaticos Letiva/ Letivos
formandos deverao Avaliacao
ser capazes de:
° - Apresentacao dos
i formadores e dos
8 formandos;
§ - Exposicdo do tema e
o objetivos da formacao;
2 - Exibicdo da bibliografia | Método expositivo | 27
< recomendada. oral direto, minutos
interrogativo e (14h30 -
- Compreender os | - Conceito e filosofia dos | interativo. Com 14h57)
zg valores e CP: fundamentos, valores | recurso a sistema
= | principios dos CP e principios; audiovisual.
"g na pratica - Averiguacdo dos
=) assistencial; conhecimentos que os
=2 formandos detém acerca
do tema;
- Definicdo de conceitos.
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- Caraterizar o - Sinais e sintomas dos Método expositivo | 126
doente nos UDHV; | UDHV; oral direto, minutos
- Reconhecer a - Principais barreiras a interrogativo e (15
importancia do realiza¢do do diagnoéstico | interativo. Com minutos de
diagnostico clinico | de uma situacdo de recurso a sistema intervalo e
nos UDHV; UDHYV; audiovisual. 30
S - Redefinir os - Consequéncias, do ndo minutos
g objetivos diagndstico para o para
=) terapéuticos para doente, familia e Apresentacao do questoes/
E esta fase da vida do | profissional; poster elaborado interacao)
g doente; - LCP como guia pelas formandas:
5 - Adequar o plano | orientador dos cuidados | “Atuacdo nos (14h57 -
4 de cuidados as em fim de vida. ultimos dias ou 17h03)
=) necessidades do horas de vida”.
doente nos UDHV,
conforme o
recomendado pelo
LCP.
- Debate reflexivo entre o
grupo de trabalho,
sintetizando as Método expositivo
principais ideias da oral direto,
z& formagﬁo;. interrogativo e
8 - Esclarecimento de interativo. Com
® dividas; recurso a sistema
5 - Avaliagdo pedagdgica | qudiovisual 27
Y aplicando um minutos
= instrumento de (17h03 -
E avaliacio; 17h30)
= - Encerramento da
o sessdo e disponibilizacdo
< de meios para eventuais
contatos
Recursos
Divulgacio Didaticos
- Poster; - Sala com cadeiras e mesas;

- Convite personalizado;
- Correio Eletronico;

- Sistema Intranet da ULSCB.

-Computador, Powerpoint, Tv, Projector;
- Capa personalizada contendo
exemplares da bibliografia recomendada
e CD com artigos cientificos pertinentes;
- Poster: “Atuagdo nos ultimos dias ou
horas de vida” a facultar a cada
instituicao

- Certificado de formacao.
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Apéndice XIII - Poster “Atuacao nos UDHV”
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| - comateade hin

%
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Apéndice XIV - Certificado de Participacao
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Ve S
CERTIFICADO

Cmmpug}ﬁmn(ﬂ
s o Bl i o g s
clinico ¢ Avaliagio do doente nos bltimos dias ou horas de vida™,

2 Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de Saide Dr.
Lopes Dias, do Instituto Politécnico de Castelo Branco, realizada no
30O a0 dia 11 de Julho de 2014, com a duragio de 3 horas.

Castelo Branco, 11 de Julho de 2014
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Apéndice XV - Instrumento de Avaliacao
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Instrumento de Avaliacao Pedagogica da A¢do formativa

“Diagnostico clinico e avaliagdo do doente nos ultimos dias e horas de vida”

Insuficiente Fraco Suficiente Bom Muito Bom
Escala

Catia Sandra

Avaliagao pedagogica das Formadoras
Pereira Batista

Metodologia de ensino

Clareza e coeréncia expositiva

Atitude pedagogica/disponibilidade

Avaliagdo da sessdo de formagdo

Pertinéncia/Interessa do tema

Organizacao dos conteudos formativos

Importancia da formagao na sua pratica

Intencdo de mudanga na sua pratica profissional

Aplicagao pratica no desempenho das suas fungdes

Apreciagdo global da formagao

Duracao da sessao Adequada Inadequada

Comentarios/Areas de melhoria:
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Anexos

202



Relatério de Pratica Clinica em Cuidados Paliativos:
Diagnéstico Clinico, Avaliagdo e Cuidados ao doente nos ultimos dias ou horas de vida, em contexto de hospital de agudos

Anexo | - Certificado de Formacao, HCC
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COBIERSD Ot EVREARAR

fé Kres de Satus

CHARLA

“DIAGNOSTICO, EVOLUCION Y CUIDADOS DE LOS PACIENTES
EN LOS ULTIMOS DIAS U HORAS DE VIDA™

CERTIFICADO DE PONENTE

A favor de

SANDRA CRISTINA MENDES BATISTA

Cebragaen | &l daa 30 e Abnlde 20
Ha impartida una rara Tedrics

Er i & tesrda de Abrd de dos mi catance

COORDINADORS DE FORMACION DEL AREA DE SALUD DE

f'ﬁ :"l}_l b ﬂij

204



Relatério de Pratica Clinica em Cuidados Paliativos:
Diagnéstico Clinico, Avaliagdo e Cuidados ao doente nos ultimos dias ou horas de vida, em contexto de hospital de agudos

Anexo Il - Certificado Congresso Nacional de Cuidados
Paliativos
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Vll CONGRESSO
NACIONAL pe
CUIDADOS

PALIATIVOS

Certificamos que Sandra Cristina Mendes Batista e Catia Sofia
Pereira apresentaram o Poster sobre Ultimos dias ou horas de vida:
Fatores que interferem no processo de diagndstico clinico em
contexto de hospital de agudos, integrado no VII Congresso Nacional
de Cuidados Paliativos, que decorreu de 27 a 29 de Margo de 2014, no
Hotel Tivoli Carvoeiro, Carvoeira.

Carvoeiro, 29 de Margo de 2014

—
.

T

Prof. Doutor Manue! Lufs Capelas
Presidente 53 Associacio Poruguesa
de Cuidatos Palialtives
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Anexo Il - Certificado Comunicacao Livre, ESALD
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Anexo IV - LCP, versao 12
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Information sheet to be given to the relstive or carer continued:
Reduced need for food and drink

Loss of interest in and a reduced need for food and drink is part of the normal dying
process, When a person stops eating & drnking it can be hard o accept even when
we know they are dyirg. Your relative or friend will be supperted te eat and drink for
as long 2= possible. If they cannot take fuids by meuth, Fuids given by = drip may
be considered.

Fluids given by a drip will only be used where it is helpful and not harmful, This
decision will be explained to your relative or friend # possible and te you,

Good mouth care is very important 2t this time. The nurses will explain to vou how
mouth care is given and may ask if you would like to help them give this care,

Caring well for your relative or friend is important to us. Please speak to
the doctors or nurses if there are any guestions that coour to you, no
matter how insignificant you think they may be or how busy the staff may
seam. This may all b2 very unfamiliar to you and we are here to explain,
support and care.

@thhmxhnddmhmt: .............................................................. -

Night:theewle- oo oo RPN Y

Thiz space can be usad for you to list any guestions vou may want to ack the
doctors and nurses:

LOP genesi natioeal wickios 10 MHS s of Mg
i wage O Palistees Care Inslis |iveraol |80 W 2010

b2
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e roering ore i e oot hask o eve STuls )

LOCEATION: (eg. heepial, ward, cars boms, cammanity, bospios )

Preferred place of care discussed with patient / family? Yes O WNo O
If 50, please document below

Home O Hospice O Hospital O Care Home O
If preferred place of care not feasibie please docwment reasen(s)

Az with il climical guidelines and pathway= the LCP sims to support but does not replace
clinical judgement

i o of Whe. This .5 care taihoned ta the s ndividual reeds,
- _ plavidas Mg quatity patient
o the LOF in any environment seduires reguler assessment and involves
mzqnuﬂ-ulmmmnlmmmnudmﬂl mﬂmm-ﬂﬂl
cortrnuaus earning Bnd teaching programme must widerpin e use of the
a and disgnosis of dvwig is Biwavs comeeex, irespectee of previous ar
II-I'I' ummmm-mn who &

e support &s nesded

@ Charges it cire al the complex, wncertain mmnﬂmmﬂwd ?ﬂl

o Good comprebensive desr commaunscat s pivotasl and all decsions eatng to a change n
mmmmmwwthhﬁ*m.ﬂmhﬂhw##
The views of @il conoermed must be listened to and docurmentsd.

a leﬂhlﬂhlﬂmﬁmhm“m.hl!ﬂlm
process but demorstrates the mdivideal ratere of the 's condibion based on Bheir partscuiar
needs, your dinical udgement and the needs of the oF CEReT

o The LOP doss not preciude the use of Emwmwmmnmauﬂ-
mwm“mumunm-w

-] &mumﬁdhmrﬂulmnmrmmﬂ:}wﬂmmm

(artfical) ethically | in the pEnents lacking capacity
wd-ﬂnw:mvlﬂfml

o For the purpose of this LCP generc version 12 docement - The tehm best interest includes

medical, physcal, emotional, socsl and spritugl eand 88 other factors relevant b the patient's

The patiemt will be sssessed regulady and 2 formal full MOT review must be vndertaken
every ¥ days.

The responsibility for the vse of the LCP generic document as part of 8 continuvous guality
Improvement programme sits within the governance of an organization and mest be
wnderpinned by a robust edecation and fraining programme.
[CT penik nablaal weriee 13 WAE == of Wt
d Mhgyed Do Filislre Carr Trin ek iwirgeo [SCPCR W 2OAG 3
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Fatient Nome LITHE P . e

Healthcare professional documenting the MDT decision

Follewing & Tl MOT asscssabint oind & oodison 1o use the LOP;

Cate LOP COmmemod. .. ..o imiiaiiiininas et e S it 4
Wil LEP DO Y . . ooocconnianss cnnanmn i s in it i b b e e s b
R e iiisiisiiiininiite. I i i

In geaes sl this should Do Hhe most seaiod heatthboareg prodessionsl immediabely awadabie .

for the pabant's carne &t the earliest opportundby IF dittersnt from S e,

T R T T

All personnel completing the LCF please sign below Doctors must complata

and sign cream sections
Fou shculd 3iso v rodd 30 Lndersiood [ gudancs on gages 3 - 4

Narme {pring ) Full sigrafure Ira bl Frofessiona’ fitie Dabe

DTN | jprimd
TE o A R

Ficord iy full B0 reasscssments o | incheding Iul formaal M0 T resdsscssman overy 3 davs )

ol i et i (e, Lo e v e i R
Bopinh mim ey dare, ik e e v s,
Pl e v i, P et v 1] M
P ih wn v #®  (daie:, Pt it B,

I that LT da discoosifirminsd lidie Sounve! e

ek LCF i orvl i B Ta— Thma LCF s oo idiesid.

P iy Be L CF ws desoorstesmed ..

Ol meinn iz discorlivass B CF Shdeed sl (e il Vas O o O

D eion b discodiliies e LOP bhidred s e i@liee o Gl TYei Dl NaD

LiCP g nitiosll seraios 13 WS e ol Vg

g il Faliseee Carh Lk e paad (s Wy 2010 ]
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|l-ﬂiul Initial assessment [cream sections must compieted by 3 docter |
CIAEROS LS Za-rrobaiy
B
o e WG na Pamuis L Bam O3
L i B

i i vou 2 Ba Abds i gwmiiow yam O e O Cerfums: =Y
spmaie ] R . o [ ho frREA (BT BTV T a ST |

1 [T [ =T Cathatersaz Woum L] i L] Corackaa |5
FoTEing [T =T IO | TOR o L i L] S oo 7|
Coymprows [Ty =)= Conmpates v L) Toa LJ | urcneazua | &
| eeperenang reasiniey Tuc moecs uu O e O ]
E = 1E fA.p camierrm, Bz v-l:lu..ﬁ

Gmw B.L: Tha swiiest e pbia bo mies o Pl sad scoes pe—t = comeranioeos.
B ey Huin ~ave e pomnial bz cresent ommanobizs e oesT IEREEd

P argusge Crrepr mmraE T il

Carsdder naac for o= imierpreis:: | el rea)

D b THCE B3 Do T

Cormider -imrcg vwean. s@eesch Bemyng deci b [ ' T cTraEerE B mrTuReT
The relieres 37 Hres T bncw hos epaecPr agns dioris diess 1 be pebteri B usabs ooHoueks el e oroeme
Carin the zatiens sava:-

&7 EreaToE mars pan

Ll S = refLE e AT

Ce=p v cubert nave B oEmeery iz rakcs T oee SecEcry o A o traweaend T momerd v s

=reder e smpost of an [FCE - F requiced dooumsh b
Carmrrazin:

Gni L.l Fax Sars bean 8 discumin or on sxposssd winh for argan, Gesus doration?  Yes o ke O]

IF v, ppass Nizrm Dosor To —ardewiar Hame Te' ™

Galuths dor prgan donghior. vas 01 se OO Babubls Po- mos dorsiten Sae L Ke O

Flussk recsrd Sl ias ana bvkes piacs anc bestrerooos re e o oabed Sonetson in Ere WOT reofex on ape B
Goml L.¥:  The relsbve or carer @ sbie b tme o fell snd sciive sart = &ioo a0 o
Few: BrpusEgs Cregr lapsas wan e

Carmider et for w imerp-sis - [conbss ool
Diihvir i T 1= ST T R

Gomi L.3:  Tha palient i seses that thay oo dving 1 | O w (|

Gonl b4 The rmsbve o carar @ aws s thet the peties & dyieg  sctieved O verinnes 00

Ges: L.E5: The Clinkce! imem rave ur o deis conbect informeton foe tes el or carer m docurranins solow
Achivesd [0 verinres T
it cormmc seeme

Eamtensh i = the pabiani T m Wb ma

Wrer kb omas sbwey i O veor o cigrt-timn O Bavping e e ptimnt ovemgm O

ine coarems:

Walnbcnahig = ire cabssl Tl = Hzila ra:
W & cras ﬂl.lr-p':n'-ﬂ Hr.-:urr'a-hr-ﬂ tm'ﬁmmmﬂ:ﬂ
Bzt of ©n  tha Ty b= et oo oeEoee !l.ﬂ.E Lasting Powsr of &dorrey (P4 (P apcicaba n-.rn.l:l
hgra: Hars
Corbmst debeisr Doriet dempia
LCE garerw nitional versise 32 MHE L of W
i M Carii Palietres Care IS Lves g [MCPRCIL) Wy 2010 8
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Fazient Name R = 5 = Janit na o 5 . veeens [ RER

iﬂ-:_lh- 1 Initial assessment /cream sections must be completed by the doctor)

wmoal I Thermabve or carer ras hed 8 fsil sxpanatios of tee fecilibes eveilssa o them  contact deisim af
arefpamiaons/a srd @ fecdlibss iaflef (wrsre oo '@bel. Sss beEn given.
Bcrimvad [ varisnca O

moal I L0 Tha pebani s peen B coportuntty io diecom wost s imperieet be thare i B e ag . el wores,
fomlnge Fesh  pebab, valuss O v 0O vne o
Fmimnl mey b arscus o @Y ar sbrere Consider aps oo ool igaas aoc iurs ] reace

Crnpider Ticsc, . poeby. wedng. choxcperies, somebting e e e ot Bo the e oysbe o0 He wel-baing of

e patan
Do the pabant beks Bra copoetoniby to deocan the Bbaea vui [ ma O uncoraszas O
H pgras reafoon cavifed censs moec Py

Sugoor o the CmCkETes lasm oMErss waa [ w0

Mo e e

Fospis - In-hooss support  Tes'tiees re Pt i i fiimea -
Trear  Eximr-ai aspooni Tad mu: Lt ] D Lrren -
P @I T

Pasgdn o SR

Fasadn wfer cewrh:

wmal 1.3: Tha rsiskves ar e B §ves e cpporiucily io decum what B Imssrisot o e el Bl B g el

wintens, Tealings. Falle, ballsty, waiuss chimved O vertarcs B
Cammramin
e B raleSws ar carer baks ba copornnity bo Seconn the aboes v [ me O

Medication Doctor / Non
Medical Prescriber

woal 4 L: Tra cebent has medication grescribed oo oon basis for @l of 5= Ioliewing & swecloms which mas

dwrmica I B (e Pours o Savs of fls krmimvst O warisnce IO
Talr L]

Sgimban O

Smsgiratory brect sscramons

Mpsmas ¢ ¥omibeg O

e e— O See inforrnaton and algonthms pages 23 -ZE

Anbopmzry preEsiting D SiE mecne @Y aosars Tak ars & ne oy B reEeporodorg = a sympios F E ozours

Ty MEdboabor pEEEEEED @YD MOt ST e Sieoo Tt uss

Bpcicras for wvmcbom orbo w9 orip oe given when sesdec, @t bhe iight Brre el jusl sezug® and moome e i eessed B2
D 8 BT

Eoml 4.2 Eguiproent b svelista for e pebert b ed ] mfusian [CEO) ol
mesiratinr whSrs reguiras

- a0 (m ] i plwem O Mot reguires O
@ NI B i e ussd expT B sbierew o e pebant, wirins o oorer. Mol el oebenks e are dying el mgaiee s 00T

LCF geinishl il wiviised 12 HHE L ol Wi
& Mg Curie Palisret e 1S Dbl Livingse! [B R i BOAG ¥
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Fatient Nams. . S - " - .Ut . . . —

|n:l|l- 1 [Initial assessment { Cream sections must be compieted by the doctar)
Gem 5.1. Tha pabmct's nesd Par correst irbaren o re hae bean wevesd Dy fme WOT achimwns [ vmrimnce OO0
Ciwcnnb rues o raac Commences

:

o

1]

=d: Escording of roufing vitsd mipns
‘Sa. OEppEn HSATEDR

o
i

OOoo|o

Sa: Eoubeas Hood sk

I_n: Imrwerancos srhbobo

S Bicad pacne monsccing
g =

E.X: Tha patiest kms w Dz ok Terss ¥ itaHaon Greer 1o pacs achimens 1 variance O
Fenee e els B spEoe une i b § o colay wrdd crooedare
Exglar b t=8 pipoem, S 7 TR R EEpCCprEiE

5.3 T Cafarifmiar {100 i dasck hated hctimvad [ warisnce O %o 100 = placs (O
Caniez the perasT & oarcicicpia . Arfer = tha FDG becnican & refar & kol =g [ -0
Img-retor safei piesn o bF pFoET, TEEDE T o BE EEETEETREE

Gaml & Tha rasd for Selosly sesieisd | e BFcEl [ subribon b reviesesd by Ba SOT achiwend [0 varancs O

Tha cabarnt shocis ba wprerac b oa food By reears o ms Beg e beerwised
For rmey e Tort#icia{i subrfior wF e oe reouinesd
F recaoea e for Food B ooart ol e o oving grrames

IF vy mEmirec |8 HICE*] rstrition s giEsdp T pees Dasmes recIrT osts s more 0 o w0
ls crimlby amambed (utfcei’ oreon het mprwd o w0 o 0
Ciara-Ser " = reim =g o irdwidoe resad B oo e suppot o o ciece

Expibaor: Hee cimr of carw b =8 e iz B e o e

Goal 7:  The ssad for Sinicaily assissed | artificia| | hydration i evesss oy ta BOT  dcheved [ verisrce O
Tha sabari shogie b wppcrisd o e Nuds by meuth %o s bisp & ciewisn

Fer-masy oriEch Ta usm o dneels sessis [ertilica |l dvambies o ok b reociwn

& racuoes mees for Mubls o gart of e mormel dyving prooees

Swmptomae o bt | gy mouth e oS o ees ingiors daheireton ot etw often Susbx oo bmabhra o eedoetier. Good:
oAt EaTe B oasek i
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Fatient Marmse LTI el . Cate

|S-u¢thn 1 Initial assessment

Flusss sbpr ners oo cooclet o ol ine inlbe aossanmant

Doctor's name (primt) i s cesesmes Murse's name | print) s

Dactor's slanibure ... ccccsmsmssisssssss Murse's signabume: . . ..cooooeamememasa

- W, | ROS— 1 ARNPORPRTIERR, | S —
|Sﬁ:ﬂnﬂ 1 [Initial assessment MDT progress notes

Supsoriive rEemasicn: Fen of oew (o mieesEor BRir inheoaTy . suttlaa ¢ Awdoehos - ingude nere any ot
nformabios reparcing (e et ~eisinve orcame Shar R sor deen AU e T W SR st e eoy
seliave naasn o &y Spnignias

LEP gevre nitiossl serdios 03 WHE L o} g

i MG i

allatree Tl 1k Bletn Civirpao’ [salPTL R 200 L
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FarianT Hame Lt e .. Do

| variance analysis sheet for initial assessment

What vararce coourred & wehip P Actron Lakan Darbiomrme
[vofibl evas (hE bsus | {what did pou Ser) e this solve Bhe meus k)

ol
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Fatient Maome

AT e

Section 2 Ongoing assessment of the plan of care - LCP DAY........

Undertake an MOT assessment & réview of the current manasgement plan

Imeroved consacun Concarr pepresssd
lvm Auncional regandng man
,ral inkake mnd plar o ssthor the
abily 1 or paban], Teabve o ko
‘pariom sel care e

ard
or

e

Consider the support of the specialist palliative care team and / or a second opinion s
reguired. Document afl reassessment dates and times on page 5

|ﬂ-lu:l-|--l B AT Wi SRSELAISEI. (0 MRVEEAL N b A ASeel] W o VIR | SXIEEEON repOetng |

Becord an A o oa W ot a signsture

Lrow

Gzl a: The pabent doos rot havwe pain

Werbadised by pataent F CORSCious, pain free on
movement. Jthserve tor nom-vertal cues. Corsider need
For positiona! change . Use a pasn assessment top if
aporopriate. Consider prn Enabgesih o0 awecidest pase

Gl b The patient |& mot agitated
Fatiert does not dispiav signs of restisssness or distress

exciude reversinie causes 8.9, rebention of drine, Dpeoed
bowicEy

Goal o The pabient does ol have respiratony tract
seciebions

Consider posBonal change. Discuss symoboms & plan of
care with pathent, nefative or corer

Medecation fo be QivEN oF GO0N &5 SYMPLonn oCCurs

Goal 4. The patient does nol haws NEessd
Werbadned by patent I Conscinus

Goal g The patsenl & ol ¥ omiiteng

Gosl T The patieant s not breathless
derbaized Dy pataent If CORSCIDUS, ConGTer positional
chamge. Lok of & tan may e fasiphul

Goal g The patient dots Hol haws urinary probdems
Use of pads. urinary Catheter B reguened

Goal b The patient does not hawe bowed problems
Morfos - constipation | daermoes. Montor skie integrity
i s WSt il il -

Goal i Thie patient does not have obher sy miptoms
Reoord Symptom hesne St ; :
IF ac oCReEr SEmoroms oresenr phesse record WA

Goal | The patient's comfort B salfely rogarding the
adavinistr ation of medication i maintaired

I TS0 e place - mondosing sheet o progress

50 buttestly in place if needed for grm medscakinn

T mkioin E

The patsant 5 only AEoEseimg Medeortion that s bene®ioas
at thes Sime. @™ N0 mMedi@ton AeQuintd pesse record WA

LCF ganare natiosdl skl 12
W e Cawie Fubidtreg Card IMSD0GSD Liverpeol 8000
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| Section 2 Ongoing assessment of the pian of care - LCP continued DAY....
Cozdis T b rcosded . a@cfh Uiobd assaissend (8 sl n Daee A= Afaied o= VIrieeos Jesdep o cepdriEg |
iR 5] LE0D 1E00 Failia] Lz

Goal k: The patient receives Muids B0 support their
individus acods

The pa! 5 Sanpomed to take oral Puids ¢ thickened
uids tor az long 3= tolerated. Monser foo signs. of
aspiration andior debress, IF sy mpbomataaly dehydrated
B ot deemebd fatbe, consics Simcally asssted [arbfical)
hpdraton if in the pateent’s best evhenest. IF o place
miondor & review rote/voaema . Esplsin the pan of care
with the patient and reative or carer

‘Goal | The pationt's mowkh 5 moist pnd dean
See moath care polioy. Relotive or caeer invelved in e
gFving &5 approoraate . Mowtn care troy o fne bedsede

Goal m. The patient’'s skhin integrity is maintained
ASSBELITYE N, CMEENSAND, POSibEning, Jie of Soenoad nids
(matbress | bed) The frequenoy of repositioning showsd
b dutermined by skir inspocton and the patiert's
Imd P b uad merids. Wake oW soore

‘Goal n: The patient’s personal hygiene noeds are
it

Skin care, wash, ove care, change of ciothing acoonding
to ndividue! neads . Fedaflive or carer insoleed o cane
@Fveng B OISt

‘Goal o The patient receives their care i a physical
environment adjusted to support thar individwal
Ll =1

Well Frting ourtsens.. soneers. ClEan o meset,
suficient space af bedcede, consider fragrance, silence,
music, light, dam, picteres, photographs, nurse ol bell
acress e

Goal p: The patient's psychodegical wel-being is
maintained

Staft just being ot the bedside can be & 500 Of SuppoeT
and canng. Respectful »ertal gnd non-sersal
coMmrmianicatesn, ute of Bsteseng skills, nformation and
sxpianation of oywe giver . Use of touch iF appropriote.
Spirtt usl'religicwes cultural megds - consider subnort of
the chaplminoy team

Goal g The well-being of the relative or caner

the patient & mamtained
Just beeing ot the Dedside can be o sign of Fuppor g
caring. Conssder spirtboal’relgioes’ cultural needs,
engressions may e witemdiar .o the eabhopre
professicnal but noomal for the reigtive or Clner - SuDpot
of chapksncy team may be hefohl Listen & respond T
WOITIES FEDrS. AQE apprograte advioe B informatior 1o
Eupnort ohildren S50k soe e 3WEENhIE B0 OAMENTS OF
CHrers. Aliow the apposhenity 1o reminisoe . UFfer o drink

Segnature i e pereon meking Bhe assssamenl

Segnaturw ol the rogisored noree per shift Highl Eariy Lt Highl
LCP ganesl nalioedl varsion L2 MHS [k o Mgt
& Sare Cori Faliibve Cior Insiilete hepeo! [SORCI ) Waie 2030 12
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Section 2 Ongoing assessment of the plan of care - LCP DAY........

Undertake an MDT assessment & review of the current manesgement plan if:

i
Impowad consanu Coomoen age w e
P ——" i e ding TEDage e
ablity e ik PRerRah iy e
R ST S ';‘ oalierr. relafve of beam
parom sal cam rramhar

Bigcerd an & o @ W net @ signsturs il

and
or

= 2 daws siron the
Lot bl WALTT
A T

Consider the support of the specialist palliative care team and for a second opinion =s
required. Document all reassessment dates and thmes on page 5

Tt L8 v -@Cnedeind o @80T Dindd SSSdssam (@ naevel in Die)  G= Alheeid Vo= WEranol |coiEien repoiimg |

Goal B The pabtient doos not have pliidn

Yerbalized Dy patesnt i consclous, sain free on
mavement. Doseree for non verbal cues. Consider nead
hor pesitional change . Use & padn assescmant tool if
aporopnate Consider pro Sakesin fur acidenT paa

Goal b The patient 15 ot agitated

Fatient does not dispiey signs of sestlessness or distress
euciude reversiole causes £.Q. rEbenton of urine, opeed
bom iy

Goal o The patient does mob have resparalory ract
secrebions

Consider poskaonal change. Diecuss symeatoms & plan of
Cone With pateent, selMive OF CRPET

Medecation i0 be glviEn &5 BOON &6 SYmpto GCCurs

Gonl @) The patsent doeis ol hawe Hdeses
Werbalsed Dy pateent i cORSCious

Goaal & Thie patsent i3 ool vomiting

Gl T The pabtient s rot bresthiless
serbaised Dy pateeTt It coRscious, conshder positonal
change. Use of 8 Tan may e helpbal

Goal g The patient does nol have Urinary probems
Use of pads, urinary catheles a5 regueesed

Goaml b The patient docs not hawe bowel problems
Monfior - copstipation ;| Gearrnosn. Mondor skin inbegrity
Bt I MG o

Goal i The patient does not hawe other symploms
Reoord symiptom hene siitink
I o affeEr SETSOMmE Sresent ohesse fanord A

Goal | The patient s comfort B sately regarding the
adavinistration of Pedicabhsn i mxietadmed

IFCST i phace - monScring Shest & peogress

S0 buttesTly in olace if neaded for pron medscation
lecabon;. ... ?

Thie pafmnt i only SEotsaeg meEdecation that s hemefioai
at thes time. ¥ A0 MedWREON repuined DheREr recond WA

LT g naibesal serRitst 52
o s Corde Falitres Clive | nsbbos Liverpoa! |SORC
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Relatério de Pratica Clinica em Cuidados Paliativos:
Diagnéstico Clinico, Avaliagdo e Cuidados ao doente nos ultimos dias ou horas de vida, em contexto de hospital de agudos

Fatient Mame:. .. . o . AEnit mio: RO " R

| Section 2 Ongoing assessment of the pian of care - LCP continued DAY....
O 12 Do s Dbl 1 a2l Tirisd @dsdsiatl (b moinl in v B Gdbevid o Giriedd | Encepiog sepreg |
0400 | o800 | 1308 | 1800 | Fooe | 3400

Soal K The patient receives Muids (0 support Hheir
ndividua needs

The patent i§ sappored o take oral Buids ¢ theckensd
Ruids tor 55 long as tolerated. Mondor for signs of
aspiration andyor sstress, I symiptomatcally dehydrated
E oot germeed But e, consider clincally asssted [art#ficial |
hydrateon @ ip the pabeent's oes avberes. Y on piace
migntor & review rabe,voaeme . Exsiain the plan of care
with the patient and reladive or carer

Goal I: The patient’'s mowth & moist and dean
See mowrth care policy. Relabive or carer involved in e
Qo] & approdrate . Mot cae tray 8F the berdsaoe

Goal m. The patient’s skin mtegrity s maintained
AsgecErnend, Eansg, poslboning, use of soscae BEds
(Piatiress ¢ bed). The fequenty of Pepositioning showka
b determiined by skin inspecton and the patiopt's
indivdual nreeds. Wabkeriow scone.

Gioal m: The patient’s personal Riygiene nesds are

Pt

Skin care, wash, eye care, change of ciothing acoonding
o endividual mewds. Refative or corer iveolved & cone
BN 5 Mpprognane

Goal o The patient recedves Their cant in o physical
envvironment adjusted 1o support thedr individuad
(1= 7=

Well TRLING DurTders, SOMGEs. CIEan &N v menT,
EufficenT spate of bedsade, consldes fragrance, silience,
music, light, dar, pidwes, photographs, nurse @l el
accessinie

Goal p: The patient’s psychological well-being is
it ained

Staft just being at the Sedside car be o sign of saipport
and caring. Respectful werbal and non-werhal

OO ICB00, wse of lisessng skills. mformmmon 2nd
axplanation of e gheen. Use of wach it spproprinte.
Spirit unl. religiowus, cutturs Aecds - oonsider SspDort of
the chaplainoy teasm

Goal g The well-being of the relative or carer
abtending the patbemt i8 PASINTHNeD

hsst being at the bedsile can be a sign of support and
caring. Consader spirttual relgious cultural needs,
BXDFEISIONG miay B whfEmidiar o the hesthoane
professicnal but norma for the reiBbive or CoRET - SUDPOT

of chapiasnioy texm may be haphel Listen B respond o
WOTTIES, *RArE. ADE aoproorame ndvice B imformation to

Eupnort Chlidmen/scoiesreats avsiatie b pRFERTS OF
carers. Aliow the oppo-Tunity to reminisoe . Dffer & drnk

Segnaturn of the person making e assessmenl

Segratuse o the regialersd pure per whift HHghl i by L Mgl
LOP gtk niitideal wlvaia 13 MHS L of gt
i e Corie Pallatiee Care 1Nt Livepeoi |SSTRCD Wiy 2015 14
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Section ¥ Ongoing assessment of the plan of care - LEP DAY........

Undertake an MDT assessment & review of the current mansgement plan i:

| 1

Imzeoved consous Conon S assed
kevwd. Rrnotional reganding Taragereel
i orml sk — pin Hom either e
" abify 1o e palior. slave of leam

periom sel cane miambar

ard
o

1

= clvs Sl the
bl WATT

T

Consider the support of the specialist pallistive care team and /or & second opinion as
required. Document all reassessment dates and times on page 5

Tmird an & ot 8 § 0ot 8 signature o200

|E_uunu-l-tuﬂ-l_l.n:|-—l- Lo Ae Adieeid Vo WASEGOE |SnOepmn Mg |
1880 | 00w | 2400

Giral 5: The patient does mot hive pakn

werbaiced oy pateeEnt I CoRSCIOUS, DAIR Tree on
minsement. Dbserss for non- verbal cuss. Conskler nead
for positionad change. Use 3 pan assescment tool if
aporopniate. Consider orn annkoesia for mciodTt pain

Gl b The patient is mot

Fatiert goes not display siges of restiessness or distrecs,
euciude reversiie Couses e, repention of urine, opeoed
bomiciy

Gl € The patient does nol have respiratory ract
secretions

Capsider poskonal change. Discuss symaroms & plan of
COrE with paTeent, NEative of CAPEr

Fladication 10 b QIVEN &5 300N &5 S¥APLom GoCurs

Goal g The patient doos nol have Nausea
Yerbaliced by padsent it conscious

Goal e: The patient is nol vomiting

‘Goal T: The pabent s ot breathliess
Werbadsed oy pataeTt i conscious, consiter positonal
change. Use of a fas miny De felphd

Goal g The patient does ok hawd urinady peobiems
Use of pads, wrinary cathaser a5 requeed

Monmcy - CoRSLIpANoN /| GerThaed. Montor skin intearity
Eowarls last oppred. .

Goal i: The patient does not have other symptoms
Reonrd symipbomn heare .. , . . w .
I no ofher symptoms pressnl plesse recond A

Goal | T_-H-It'!-“tlﬂ]'rq.ﬂ--
Fdministration of medication i maimtained

I CSCT i plsce - MoRAnaing Shest & progrecs

5/C bartteThy in place i needed for prn madkcstion
location. :

ThiE padet i only neomssang MEmLCHEEn That i benefioal
at thes fime. F A0 meddcadion reguired plesse reoond WA

L g il werkios 12
§ Mg Curit Faligher Cavie Instibeks iverpan! 8T
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Relatério de Pratica Clinica em Cuidados Paliativos:
Diagnéstico Clinico, Avaliagdo e Cuidados ao doente nos ultimos dias ou horas de vida, em contexto de hospital de agudos

Fatient Neme: .. = = . Anit po = o = veeenes [

| Section 2 ©Ongoing assessment of the plan of care - LCP continued DAY....
Cides 1 bir rmLordmd 8t eact, timesd aiassou (@ mossnt i e A= Adveverl ¥ = Variance (erception sty
‘ospn | oss0 | i%oe | ée0 | ooe | d<om

Goal K. The patent recedves Fuids 0o Support their
individuad meeds

The pament is sapported b0 take oral Bukds | thackemsd
Faiids hor ns jong ac tolerated . Morsmoe tor sigee of
aspiration Fndvor dstress. F ey mpbomrbcally S by dratead
B not demrmdd Tutie, consides dinscally assesbed | aro®icia |
Rydrateon @ in the patsent's best smerest. IF & paece
momdcr & review rate/volisme. Expinin the pian of cane
with the patient and meliafive or canrer

Goal £ The patient's mowrkh 5 micist and clean
e Mot care policy. ReElstive or caner involved in care
pieenD 35 BOproonae . Mouth cane trav af The bedsade

Goal m. The pateent's shin ntegrity is maintained
AssessEEnd, CRanmng, positioning, use of spech akds
imatiress [ bed) The frequeency of epositioning showsd
ber determiined by skin inssecton and the patient's
indiidua neeos. Wakerow ¢ Srade soone

Goal n: The patient's personal hygiene needs st
et

Skin care, wash, eve care, change of ciothing acoording
to edividual pedds. Fesative or carer insolved oo core
GFEN &S BOPITpRake

Goal & The patient recedves their care @ 8 physical
enyirgnmeenl adjested 10 supDort theer individual
noEds

Well FRUING Curideons . SO, CHEan &R meent,
sufficient spane of bedseoe, consider tragrance, silance,
riusic, Hghs, dar, pidwres, photographs, maise o bell
acoessioie

Goal B The patient's psychological well-baing S
maintained

Staft just being &t e bedside can be a sign of SuppoT
and caring. Fespectful werbal and non-wertal
CONMEMAmiCatnn, w5t of listeneng skills. informaton and
expEanatior of e givern. Use of toudh it appropriote.
Spirftual/ religios cultural needs - consider Sepport o
thie chaplsinoy 183m

‘Goal g The well-being of the relative or carer
attending the patient is maintained

lust being at The bedside can be a sign of Suppoe and
caring. Conssger spirfboald religioes,'cultural meeds,
BNIFESEIONS Mby De whfamdiar to tne heshmcese
professionsl but normal for The relative or Chner - SUOpoeT
off chapsasnoy team may b hafohed Lsten & nespond to
wonTins fuars. Age aoproorate advice B intormation to
SUEROrt ChildrER sdole Eo s Feldianie B DarERLE or
carers. Alow the opposmanity 10 Feminisce . DFer o drnk

Signature of Bie person makieg Fe assessmenl

Sagnirlu=e of the registered nurse per shifl Mgl By Lt Mgl
LCP gened nititoal veraiee 12 MHE L o Mgt
i v Curin Faliseree Cave 1nsDlube L iveegaon [P ey 20D 1L
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Section 2 Ongoing assessment MDT progress notes

Date, L

Becord slomifcant everts /corversatiors fmedizal reviesed wisil b
el spedalist tears eog. palliative care § secend epinien i seughe

Sigrslure
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Relatério de Pratica Clinica em Cuidados Paliativos:
Diagnéstico Clinico, Avaliagdo e Cuidados ao doente nos ultimos dias ou horas de vida, em contexto de hospital de agudos

Famiant Namae: = = — .. it pa = = = I

| Section 3 | Care after death
| werifoation of death (Ehs may e competed by Sectoe or o averurae frdired dnd sutfonoee gkl |
Trme of the caisrt o 3math recoroec by bee bankhors profasscnsl i e orpetmston.

Cuis o patiast's dewth: bl i
varmes by drctor T werted oy mniet rocss 01 Oms ; Sre weifian

Cause of denth

Cuwtsily of Amadthoary orofemions’ A0 e e duait

Farra: Crmmem critti Sagrmtors. Dissz R
Czrrrre=in:

Farmoos prassrt o bow o oerre

Rakifse o ohier presand 6 tire of desth: ves O me: O IT ret prmmsni, Sires Sa rumbive o e Bean notfes e O e O
Farrs o' parwn mformmed - Baiwtormeric T e oeisrt

Canbwd nambar =

It cormre: Sl s gn Bsased:  san K1 e 0

Cormudnm Dedhrr: Depanp Mo Tad Mo

Gas! LD wet afFcar sre undarissr sccording ko oofoyp snd croomdiare

Lirvermsd srecmutio-s b oo colcy and prossdunes incuoep eiacticr e adhanes b

Seirthmi mignes, cuBurei ~Busie | ceesds e

[= ok | For bea mard of DS wesre aposopoaks

Crgammiio-a soioy Iolosser for irp manepge—ent 8 EovEge oF percan: ? yeluEREs 90 SEig Tl

Mecrimved [0 varisncs [
is; The cabipri & TESimZ ST e Frd gty whisl isst P oRs e UmoeTaiEn

Gz LL: Ths resbve or carer car aEpmsd an caderyeasnd:rg o what thay =il eeed o 22 next ==d s
penn writhan fn tchimens 0 warisnes O

! Cervermies st remivs o = aesienag ©F rsn Sare
1 Crimsieg mafia premr a0 ln-n

CWPALTY [Ergiand & iles) o squisnieed i geen e O % (0

Irvfo-maton gher regardrg aos ard wean o mrimd e offics § =M = Tl
i EcparEmant - regatieg the fees mrifoais end pErtee B eaicabas erd Secrgrogs ATET pETTECERE

Wishas "sgarding EEscalorpe- oonabar dEcoEsss

Cacum 1 iR TRt vieseg B bods | e ress tor g pon monwT B nee fos ceETereel o e devess C ERE
rawac fnr Wit b

imarraton g o e bes o d i cErERFETET EYVICES SUECE IPRCTDPE - TEEOTE & on SgET oD

Gem L3 Tha primery 2aaies care bemrr | GP s rasli®ad of & paitsml 5 deabe acmimvss [ warisnea O

T zrirravy Bl o e [ OF Ty e bnoer e mebaer Ay sl arg mher CEENEE 0 DR TEF B e Eersn
witt e sarres I meotors or fax Hae OF pracecs
ez L33 The pafest o dsat™ i communicetsd o agprapriole ssvices soroes Bra orge mlasban
scriavas O veriea O
¥ g Berwnwverrsi ofice § gere-sl os [ palete cors b ) dmine wg bmarr Tt [T
i sfcroasir arw nlormesd of the dexth

The sabierd s demth = erbarsd or the rperesbong 7T wrster

Hasalthoare M ﬂ“‘l-'-:

Date: T asnsnsmans e iss s asasas

P Ny vari e rhimt ovmrias!

Section 3 Care after dusth MOT progress sabes - mecoed say sgnifices oo sof refacted apoes
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| Variance analysis sheet for section 2 and 3 of the LCP

‘Whal variance soourred & ehy? Aution taken oo
fetal weas B e fwwhat did pou del) { @i Ehis woive Hhe sust

Fael
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Relatério de Pratica Clinica em Cuidados Paliativos:

Diagnéstico Clinico, Avaliagdo e Cuidados ao doente nos ultimos dias ou horas de vida, em contexto de hospital de agudos

.. APfnit maD

PRESCRIBING GLEDELIMES FOR LAST FEW DAYS OF LIFE

In the absence of any known sensitivities or
confraindications e.g. renal ? it is
sugge sted that the i in
the bowes below are prescribed

Syringe Drivers
F Feguent (3 or more per day | doses of any of these drugs
g regured then consider mg & &'c mfusion wsing a
eyrings driver. Ses bowes on et Tor recommensed
ramges end seek advice for peients in renal failere. The

1. Sireng opeate mecion (Eccotong o loosl
availsbiim

& For opigle naive (nol on opales) patiers
prescrive morphine sulphate or damorphne
25- Emg sicpm

B me ol orst morphme 1o s'c

dose of damorphine or marghine swephate (5 caloulaied
from the totad number of pm injeciions given in 248hrs or
can glso be cafculated from the 24hr dose equavalent of
oral ine dwvidec v tree ior 5C Cramorphine or o
far 5C e

Ereakffirough dose is calculsted a5 /6" of the olal 24
hiour opasid.

To coniryd symiploms 3 separate prm dose may be reguires
immedaiely prior io commancing the syTinge drver.

dr COMWareion o0 nesxt
2 Antiemetic ingEction
ing 2. Smy &'c gos pm

Levomepromagi
{0 §— 12. Smg/ 24hrs via syringe driver)

Fentary| patches

prmarily because dose titration & oo slow. However,
tne petient sresdy hes a patch in situ then contines o
change this every third H breaktsr paiT OCCUTS
mmlmﬁﬁmﬂmm ?ngﬂli below) oo
by comineus infusion wa syrnge diver [seey adwcs!

3 Arnxiobybic injecion Fu-lﬁpﬂﬁl_} Additional diamorphine
Midarclam 2 & - Smg s/c pm | SCPRANdose =~ |
lor 5— 20mg / 24bres vis syringe drver] 2Emiog | ir 1. 25myg — 5mg

Eomeg fhr T -1
4 Anticholinergic mgcion o reduce I ST
SELTERONE TEmoy e 12 Smyg — 15mg
Ghycopymonum (Bobingl) £00 micregrame s
= pm Fameg [ hr 2amg
{or 1. 2/ 2dhrs via syringe dver)

Aemembar thal any calculston of treskihrough (prnd dose
will r@es ko izke Wi account the Sentany? and other
opeales gven

These puideline s are Dased On Do st Praceice . § Necessary seek advice from me:
Spechallst Paliletve Care Team WEMTT

Hosphal
Hospéc:s W 528511

Macmilian Clinkcal Wurse Speclalist Palllssive Care Team B 533331

LF gt nalicnal vereiis 13

& Mgy Corie BaliEtes Care s Dbl Liseigasod (MR

MHS s of wWeght
s 20D

Az
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A GUIDE TO EQULIVAL ENT DOSES FOR OPIOID DRUGS

Sandra Cristina Mendes Batista

S0Efls SRR
mm_wr_u TI-TI._WT_
THE e _g_a_._.z._.__.

HW.E_ - the= 15 {0 be ussa as g guids rather than s set of osfinrive eguvalences. The advice s
akwaye 1o calodate doses using morphine as standard and 1o adjust them o sul the patest and
the situation. Some of thess doses have by neceseily been rounded up or down 1o it n with fhe

Foe 2020

BHS Leiw of Wil
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Relatério de Pratica Clinica em Cuidados Paliativos:
Diagnéstico Clinico, Avaliagdo e Cuidados ao doente nos ultimos dias ou horas de vida, em contexto de hospital de agudos

Yes Mo Yea L
1. I patiert unabie 10
okerale ol |. Prescribe 1. Hunable io 1. Preccribe
moephing conved to Chamorpaine or take oral Digmorphine or
a Syringa Driver rCAine e
?  Demamberso E. 5 5mg sc prm. conven 12 a Bulphate 2. Smp
prescTibe a mmhmrh' G S“smerm:T - Smg s'c pm
gosn Hamembar mesimwm hourly
which is 176" of the prescrioe
1oial 24 hour opicid |
JET of the ~
2. Ather 24 hours h
review medicabor if toes’ 24 hour B, e Rt S
' TEiEw MedcEnon.
thres o more doses opeoic dose primnr—
re<guired pam thiem doses required
consiter a Syringe -
than consider a
Diriver owar 24 houre Syringe Driver
= o il -

1. Tocorwer a patient from oral morphine to & 24hr s'c mhusion of Ciamophine divide the tota!
daily dose of morphine by 3 2.3, Z omorph 30mg bd orally = Diamorphine 20mg via a ic
Syrimge Drver. To cormsrt oral mosphine 1o 24 br e'c infusion divide the fotal daily doss of

e by 2

2 mmgnihmnmsghm g= indicated in the akbove fise chan. Anbicipatony
prescnbeng will enswurs that in the last hours © days of #e thars is no deday = responding to
symptome if they ooour,

1 Frno apperent bensfit from 2 - 3 breaktteough dozes, please contan the Specialist Palliative
Care Team for advice.

4  Fentamyl patches are not & good choice for end of e analgesia. However, if the patient
slready has & patch msitu then continus o change every thind day. | breakthroogh pain
oocurs give Diamomphine or Morphine Sulphate injections prn. Sask adwvice if in any doubt.
H sympioms persist or you need advice contect Earl Mountbatien Hoapsce 528511, Speoialist

Pallsative Care Team St Mary's ex? 4177 (534177 exemall or Macmillan Cinical Nurse Specialist

Palliative Care Team W 533311

L gl Tt varkies 10 HHE Lask o Vgl
& s Corii Paliaee Care kDbt Lvergsa |MCPCLL) W 2010 24
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TP I | | 1 - T .. Dl
NHALUSEA EVOMITING
| 1
Freseni Absamt
1. Prescribe

<. Prescriba Lewomepromazing 2. §
mg &'z s hourly pre

2. Review dosape alier 24 hours. If
tree or more doses gaven, then

congiger use of Syrings Driver

3. Prescribe Levomepromazing 5-12. 5 mQ
&'c wE & Symnige Diver

inif "

LEevDmeaprETaEne 2 5 55 5K
fhourty prm

1. Anticipatory prescobing will ensure that in the last houss ¢ asys of life there = no geday in

responding 1o ey mptoms if they ooour

2 K no apparent benefil from 2 — 3 breskthrough doses, please contact the Specialist

Palliative Care Team for advios.

3. Alsmative antemetics may b= prescribed — seek advice from the Paliative Care Team.

!mwl-t' or need advice contaci Earl Mountbatisn S2B511, i
Palhatiwe Care Team St ‘s et 17T (534777 externall or Macmillen Clinical Murss i
Pailiative Care Team W 5333311

LT g natioesdl st 10
& Mgre Corii Polistive Card |iklitiche Livepan! (MCPCIL
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TERMIMAL AGITATIOM B RESTLESSNESS

|

Present Absem
1. Prescribe Widazolam
*. Exciuge 25— Smg s
causes e.g. full
bladzer
] |
2. Prezcrbe 2. Raview the
Migarolsm 2 .5mg - madcation aiter 4
Smig s/c pm howre, il thmee or
mEximT fourly e prm doEEs
nEve been reguined
than consoier g
] Syringe Driver ower
5. Heview the madicaton afer 24 24 houre
hiowre. il three o more pm Soses NEve
bean reguirad then consder 8 Syrnge

Diriver owar 34 howrs. For e ample:
2.5mp % £ ooses = 15mg over 24hTs.

Supportive mformation

T Anticipetory prescrbing will enswre that in the last hours | days of §ife thers i no delay in
reaponding o symptome if they ocour.

2 K no apparsnt benafit from 2 — 3 breskthrowgh doses, pleass contact the Specialist
Palliztive Care Team for advice

H sympioms pereist of need advice contect Earl Mountbatien Hospice 520511, Specialst
Dalkative Care Team St ‘s el AATT 534177 externall or Macmillan Clinical Murse Specialist
Palliative Care Team ¥ 533331

L giniare. nistissal sbigine 13 WHE [ o gl
& sacie Coni Palistre Care INEmDets Livergado 8P W 2030 26

231



Sandra Cristina Mendes Batista

Famient Mamss:. _....... . . .. PTHIE P . — P S————.

RESPIRATORY TRACT SECRETIONS

Present Albsent
1. Pmmieﬁhlmnmrm 1. Prescribe ium
400 micrograme &'c. 400 micrograms s c prm 4 hourly.
Mz imum 4 dosas in 24 hours.
Consider 2 Syrmpge Drver
1. P ower 24 howere

£ | threa or more

doses of pm

Ghycopyronism
B

Drivar (1.2 mgh

over 24 hours

Supportive information

1 Anticipatory prescribing wik ensure that m the iast howrs ¢ days of lite there 15 no oelzy in
responding to symptome § they ooour,
2 B Glycopyronium 400 micrograms s unavailsble, Hyoscine Hydrobromide may be wsed as
an ahemative 1400 micrograms s'c bolss or 1. 2mg over 24 hours via 2 syfinge diver)

I aymploms pereist of you need advice contzct Earl Mountbatizn Heoapice 520511, Specialist
Palliative Care Team St Mary's ext 4177 (538177 anternall oo Macmillan Clinical Murse Specialiat
Pailiative Care Team W 53331

LCP neire ndrticetal sarsiot 10 MHS e o WigTa
o gt Cowbe Palisiree Care | nstiste ivirpood (S8R Ry 20300 o
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DYSPHOEA
[
l
Opezen Aeent
Iz pabier already fzkng oral : =
morphing ior DreatheEEness t. Pregonbe Dismorphine or
- - . Morphine Sudphate 2. 5 - Smg &
oFn masimum hourty
ez Mo
t. F unable o take t. Presoribe Dismorphine or
oral morphine comver Morphing Sulphate 3. 5 — Smg

1o D ne or &C pm maximum hourty

lurthes advice liziss 2 Aher 24 hours review
with Pafiistive Care madication, if three or
T more doses regquined prn
— then coneidar & Syrings
Dirwer owar 24 hours

5 o il :
1. Anticipatony prescrbing will ensurs that in the last hours ¢ gays of life thers = no deday in
responding to symptome if they ocour,

2 ¥ no spparent benefit from 2 - 3 breakthrough dosss, pleass contact the Specialst
Pailigtive Care Team for sdvios.

3. If the patent is breathless and anxious consider Midezciam sist. 2 5mg s/'c or subingusl
Lorezepam Tmg stsl

4. Use non - phamacological measurss Buch as cool =r from a fan, open window and a
cabming pressnce.

i sympioms persist or need advice contect Earl Mountbatien Hospece 528511, Specialst

Paliative Care Team St ‘wedt MTT (534177 externall or Macmillan Clinical Murse Specialist
Pailative Care Team @ 533331

LCF i sl verkioa 12 HHE L o Wrgh!
& e ok Sallianee Cavi i el Ui | SCRCD Wiy 200 28
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Anexo V - Algoritmo de Decisao no Diagnéstico de UDHYV,
segundo o LCP
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Algorithm — Decision making in: diagnosing dying & use of the LCP
supporting care in the last howrs or days of lite

Catanoration in tha pabent’'s condiion suppesis
thal the patient cowdd be dyving

*
Mufedisciplinary team | MOT! sssessment
» | there & poleriiehy reversitde cause lor the paert’s condition e.p axciude
opsnid oxicity , renal failure, hyparcaicasmia nledion
= Could the palient be in the last hours or daye of lile?
» |g Gpecalist reforrs neadad™ e.g. specishe: pallistive care or & sBCONG QMo *—

I
Panent & NOT dagnosan 52 dving Pabard £ Sfagnosed 38 ving

{in the last houwre or davs ol lfa) im the a8t howrs or daye of kled
| |
Patient, rolai
Faviow tha current plan of care - I T:fmmm
recognition & undersiending that the
| patient is dying
Discussion weh the patert and _ - | ; .
mmmmu?ﬂumu Dﬂﬁmwrﬁﬂim,mﬁw
s ——— expiain the cumant plan of care & =8
of the LGP

I
The Liverpool Care Pathway ior the

Ciying Patlient (LEP) is commencad
moiundng ongoimg meguler
EEEEEEMENS

A full mulhtidisciplinary team {MOT) reassessment & review of the current plan
‘of care should be triggered when 1 or mare of the following apply:

I |

Reassessrent | Managersal | Communication | Clinkal Decision

Improras DorScious LOMDTS B BesaT # = 3 dayhk Snce Fa
vl unchonal L= e ] ins® Fuld
shity, OY ik ared managamani plen om ang mudsdaciolirany jeam
ety Bbany o i v cahart, Teatee i TREC T BERSSETET -P"—‘
DT Gl -are & e OF oo
T

Ahways remember that the Specia st Faifarive Care Team are there for sivice and sUppor:. sspecially i/
Symotom coniral s ditioull andar if thers are difficul commasnication sswess oryou need advics or suDoon
regarting your care deivery supooniad by the LCP

LCP generic national version 12 NHS Isle of Wight
©Marie Curie Palliative Care Institute Liverpool (MCPCIL) Nov 2010
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Anexo VI - Instrumento de Recolha de Dados
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P
CATEI A ey

LYEMEIAS D AL CENTRO DE INVESTIGACAQ INTERDISCIPLINAR EM SAUDE

“DOENTES COM NECESSIDADES PALIATIVAS EM SERVIQOS DE INTERNAMENTO HOSPITALARES: NUMERO DE DOENTE E ADEQUAGAO DOS CUIDADOS NOS ULTIMOS DIAS DE
VIDA"

Data;_ J/ J/  Hospital: Servige: M.2 camas total

Na instituico existe servigo/equipa de cuidados paliativos? Sim ") MBo () Desconhego ()

[ Grupo 1- Identificacdo do Respondante
Funcio
Diretor de servigo Tempo de exercicio Tempe de exercicio
Especialista & médico assistente do doente p ional profissional neste servigo

Interno e médico assistente do doente
Enfermeiro-chefe ou Responsavel do servigo
Qutro:

Grupa 2 - Liverpool Care Pathway (LCP)

Conhece ¢ documento Liverpool Care Pathway (Lee)? Sim O Nie (O (Serespondeu N A0 passe para o Erupo seguinte)

Utiliza o LCP para a orientagdo da prestagao de cuidados de saude a doentes com prognostico estimade de 15 ou menos dias? Sim O Nae O
Se respondeu NAO 3 questdc anterior, PORQUE?

Nao concordo com ele

Nao tem a adequada evidéncia

Nao temos condiches/recursos no servigo,/instituigdc para o implementar

o000

Outra razdo;

GRUPO 3 - Avaliagio dos Doentes

Instrugdes

Dioenga principal £ 3 doenga que mais influenciz o estado global de saude do doente, no seu dig-z-dia
1. Sempre que responder “SIM” 3 questio “Ficaria surpreendido se o doente falecesse no espago de 1 ano?”, termine ai 3 avaliagéo do doente & passe para o doents seguinte
3. Sempre que responder “NAD" 3 12 questio do grupo “Referenciado para Cuidados Paliativos?” indigue até 5 codigos de motivos por ordem decrescente de importancia,
codigos esses que podera consultar em tabela anexa no final do questionario

Ficaria surpreendido se o doente
? i i iativos?
Comorbilidades falecesse no espago de .7 Referenciado para Cuidados Paliativos?

bDoente | Idade Doenca (s) Motivo de Tempo de {5=5im / N=ndo)

indigue no
Principal (ais) mrrs internamento internamento

maximo 4-5) Se sim, estd sob

apoio de
Equipa de CP?

Se ndo,

lano | 6meses | 1més | 15 dias | Sim/Nao? .
Porqué?
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MOTIVOS DE Ndo REFERENCIACKC PARA CUIDADDS FALATIVDS

R S

Ainds £S5 B FEEET tREEmERTD STAD

Ards rEg ERA B marrer

&inde posemnng Tazer BiEUME DHISE G0 pOntD GE st Cursbivo
Agui jB s preshem cubdedos palistieas

Diperte conkrolsdo & nivel gntembtion

Digerye &M fBse AEcnic

Familin com recursos pare cuttes BRernatives

NBE comhecD ¢ processo de referenciscac

NBC he mesposte ne Rede em TErmos de recursos

. WBG z2i guandc referenciar

. O goente aguerds novo Cicks de guimanberegis/mdateranin pare s svesinremr resuRRGOS
. O goense sguatde tegunEe 0DiRiE0 clirice

. D goente nEo pode/nBC deve saber que tem Ume apenca termonal

.0 goerss ou B femilin ndo aceitem

0z CLadedos pebEtivos NeC SEFEm UTA MBis-vebe Dem este doants

. Rizen e o mospee Pizer insareandy £m Unigece disterde o terile

Sermum chogus pare & familis

. BeTA um choqle pErE O GOERGE

TEMDG @t dem o o re5ocste da Rede
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Anexo VIl - Autorizacao do Conselho de Administracao
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Anexo VIII - Parecer da Comissdo de Etica

241



Sandra Cristina Mendes Batista

I+ g -

hospitalares: namen de dosres & sSeguaci oo culdaton nos uiimos dias de wda®

Dbjectiva: determinar o umorn e doentes adufor e pecesscades pasatu
3 intermagos em nospitais piolicos, avakar se o Lverpos Care Pathway estd @ ser

uGRzade COMe Guia oreentacol di restaclo 00 (uitadus de Salde nos OB COT

Aetesuditden pakatvan ¢ tom progaaston e ved salimase dptodemadamente em |5

dias e identficar razes para @ ndo usizagho oo Liverpodl Lare Pathwary, s crso Bss

GOIMO A OReNtacor oA DTESLACED URS Cuikaoes de saune

Investigadod Principal @ Investigadaor Colaborador: Pl Dr  Aesandie Lastr

Candas & Mestre Lus Viles Ciolas

Servigo onde decore & recolhs de dedos: ~ospiteis Pubilieas do Service Neconal

de Saude

Data: Cficio dstads de 16 de TUirho de 2014

A CoressBo g Brca da  concorda com o refends eshsdo desde gue seja
) mantida § confidencialidade dos suieitos do estudo e IDAaS 05 principins S0
ingrentes a0 prOCesss g IMvestigatdo sejam respedados.

+ 18 de huho de 2014

A Comissao de Btica

b’ - "‘"_'A
r - . @

242



Relatério de Pratica Clinica em Cuidados Paliativos:
Diagnéstico Clinico, Avaliagdo e Cuidados ao doente nos ultimos dias ou horas de vida, em contexto de hospital de agudos

Anexo IX - Pedido ao Conselho de Administracao para
realizacdo da sessao de formacao, UCB
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sissdereadednoienly

Erwia [ Pode [ Cormunica (]
de ¥ clinic &

Pl A e i ey e
Sandra Cristma Mendes Batista, enfermeira a saerosr fngios ,
. de " oy Poreira, *
P AT e
migio, Solicitar o Dars e . o e

deente nos (iomos dlas ou horss de vide, que ' = )

V. Exas, tem deta prevists paca 18 de Jubi, 1 J B

nu: o | f’
conmdaramas portants om que serd S Coidlides Paliakye
ﬂhl-llr-ﬂ-ll--“l-h;l-i { wieso « ahi i el
weraficacio diagnostico fineca g0 doorte e com o siguaGio v R
do pisno de suacio para wsta etaps de vida, sumentando 30 le Fefe T .
#ssim a qualidade dus cukdedos prestados, € oo este motvo e £ .oy o fryhtle
na gualidade de erferneiras, shmas do 1o ano de Mestrado em 2 =

Cutdedos Pallathves que gosteriamos de realizar esta formaglio, § Hdeyvnn & 0 T03%en

COMSOEraMB0- B mE Mat valks na farma oe cukdal, . o e t
groceder & realizagha da masma, ainda de + oL e L .
!ﬂ-ﬁtiﬂhﬁhmi : -:-:! mﬂx wha e
pusters @ pégine de el | w wale, 3 & d ‘e
computiador € projetor apale logistion pars material de suporte + L
wﬁﬂ#wmiﬂ:_}&ﬁh 3
folhas oo preseoa) Mas w informs -unmul-'d.”f db Al -
acameta queiscuer encargas para 3 thspets b i e iR
Sers cutrn aseinle pede deferenenta : t. w o &
Atencssaments, Huiﬁ' ity @ -E_hulm%l

i sh o vins

D fepbnes
F Mendes Ratsza ) .
i

ﬁnm v .
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Anexo X - Certificado da Sessao de Formacao, UCB
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Certifica-se que o (@) Exma. (&)

participou na sessédo de formagao como Formadora, subordinada ao
tema “Diagnostico clinico e Avaliagio do doente nos Uitimos dias ou
horas de vida", realizada na

na dia 18 de Julho de 2014, com aduragao de 3 horas.

Castwio Bronco, 18 de Jutho de 2014

f——
r P
I
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Anexo Xl - Autorizacao para Realizacao de Sessao de
Formacao, estrutura residencial para idosos
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£ com grande satistagio que autorizamos a realizado da sessdo de formagio:
Diagnéstica clinico & Avaliagho do doente nos ditimos dias ou horas de vida, destinada 3

equipa técnica no dia 11 de Julho de 2014, pelas 16:30h, no Larde

Comr 05 mefhores cumprimenios pessomis.

T 0hdeibede 2004

248



